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ABSTRACT 

Brodin, Jane (1991) To Interpret Childrens Signals, Play and communi- 
cation in profoundly mentally retarded and multiply handicapped children. 
Ph.D. thesis, Department of Education, Stockholm University 



The aim of this study is to describe interaction between mothers/ 
caregivers and their profoundly mentally retarded and multiply 
handicapped children, and to describe the function of play in 
communicative interaction. 

In the study I describe the communicative interaction of six children 
aged 1:3 to 10 years. The children have been studied in their homes and 
preschools or schools. Each child had five or six handicaps in addition to 
their profound retardation. The study is based on interview's with parents, 
information from naturally-occurring conversations and videoobser- 
vations. Meals and play were selected for video-recording. 

The results indicate that the most important function of play is as a means 
of communication and learning. Play most often involves sensory 
stimulation and body play. Communicative interaction is non-verbal and 
described in terms of gaze/eye contact, facial expressions, gestures and 
body movements. A pattem of interaction has been found. Hiis consists of 
four phases: an impression-receiving phase with orientation, an expressive 
phase with motor activity, a pause with processing and preparation of an 
answer and finally a break or a limited reaction. These children have, 
however, a communicative competence. The ability of the mothers to 
interpret the children's signals is extremely context-dependent. These 
mothers adjust their communicative behaviour to the child and facilitate 
the child's communicative interaction. The ability of the mothers/ 
caregivers to interpret the signals of these children is often underestimated 
by professionals. The living conditions of the parents have emerged as an 
important factor for play, communication and the development of the 
child. 
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fOrord 



Jag har i manga ar arbetat pa Handikappinstitutet med forskning och 
utveckling av tekniska hjalpmedel for bam, ungdomar och vuxna med 
funktionsnedsattningar. Mitt intresse inriktades tidigt pa de gravt 
utvecklingsstorda flerhandikappade bamen och deras familjer. Jag 
upplevde deras situation som mycket komplicerad och allt fler frage- 
stallningar om familjemas livsvillkor vacktes inom mig. 

Handikappinstitutets arbete med hjalpmedel har framst varit inriktat pa 
teknikfragor, men for familjer med svart handikappade bam ar andra 
fragor centrala. Jag blev ofta kontaktad av foraldrar som bad om rad 
och stod, vilket jag kande mig oformogen att ge. Framst gallde det 
foraldrar med bam med mycket grava funktionsnedsattningar. Manga 
av foraldrama oroade sig over att deras bam var svara att sysselsatta pa 
ett meningsfuUt satt och att det var svart att kommunicera med dem. 
Successivt vaxte mitt intresse och mina fragor fram tills jag formu- 
lerade frSgan om vilken funktion leken har for de allra svarast handi- 
kappade bamen och hur kommunikationen mellan foraldrar/vardare 
och bam ser ut. 

Det ar manga personer, som har betydelse for hur arbetet forloper nar 
man skriver en avhandling. Forst och framst vill jag framfora ett varmt 
tack till de sex bamen, som avhandlingen handlar om, och deras 
foraldrar. Era positiva attityder till min undersokning och Era generosa 
bidrag har varit ovarderliga. Det ar min forhoppning att Era erfaren- 
heter och kunskaper skall bidra till att oka forstaelsen for familjer med 
svart flerhandikappade bam. 

Jag vill ocksa tacka de sex bamens assistenter och larare for att jag fatt 
mojlighet att gora videoinspelningar av bamen i deras dagliga verk- 
samhet. 

Det finns aven manga andra personer som haft stor betydelse for mitt 
avhandlingsarbete. I forsta hand vill jag varmt tacka min handledare 
Birgitta Qvarsell, som med stort intresse och engagemang foljt milt 
arbete och bidragit med manga goda rad och synpunkter. Birgitta har 
haft formagan att ge mig uppmuntran och kraft nar jag tappat tron pa 
nJn egen formSga och haft svSrt att hitta trSden. 

Jag vill ocksa framfora ett varmt tack till alia mina koUegor pa 
Pedagogiska Institutionen, som alltid stallt sig till forfogande som 
diskussionspartner och generost delat med sig av sina erfarenheter och 
kunskaper. Speciellt tack till mina kritiska lasare i institutionens "las- 
grupp" Ulf Janson och Anders Gustavsson, som bidragit med vardefulla 
synpunkter. Jag vill aven tacka deltagama i Seminariet Tidig Interaktion 
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och Utvecklingspsykologiska seminariet vid pedagogiska institutionen 
for givande diskussioner. 

Andra personer som haft stor betydelse for mitt avhandlingsarbete och 
lamnat vardefulla synpunkter pa mitt manus ar Eva Bjorck-Akesson och 
Karin Paulsson. Eva och Karin har aven varit stimulerande och givande 
diskussionspartner och givit mig stort personligt stod. Eva har ocksa 
tillsammans med Ir6ne Johansson i VAT-gruppen bidragit med 
stimulerande diskussioner kring analys och tolkning av videoinspelat 
material. 

Tack Marianne Lindberg for gott samarbete i de mSnga projekt, som vi 
drivit inom WRP International (Women Researchers in Play and 
Disability), och som bidragit till att bygga upp min kunskap. Det har 
varit larorikt for mig att se saker fran "praktikerhall". 

Jag vill ocksi tacka Bo Eriksson pa laromedelscentralen for hjalp med 
kopiering och kodning av videofibnema samt Joan Test, som lagt ner 
ett stort arbete p4 att granska och forbattra den engelska texten. 

Jag vill aven namna nagra av mina arbetskamrater frSn Handikapp- 
institutet, som haft speciell betydelse for mina studier. Framst vill jag 
namna Ame Jonsson, som alltid med stort intresse och varme foljt mina 
framsteg, samt Ingegard Nicolaou, som varit min samarbetspartner 
inom omradet utvecklingsstoming under manga ir. Tillsammans har vi 
kampat for att forbattra villkoren for manniskor med utvecklingsstor- 
ning. 

Tack OUe, Niclas och Mattias for allt stod ni givit mig och for att jag i 
lugn och ro fatt agna mig at mitt avhandlingsarbete. En alldeles speciell 
gladje kanner jag over att fa tacka min kare svarfar Axel Jonson for 
ovarderlig hjalp med korrekturlasning. 

Mitt avhandlingsarbete har fmansierats av flera olika stiftelser och 
fonder. Huvuddelen har dock fmansierats med bidrag fran Forsknings- 
radsnamnden (FRN) och Socialdepartementet/allmanna arvsfonden. 
Bidrag har i tidigare skeden av avhandlingsarbetet aven erhallits genom 
anslag fran Savstaholmsforeningen, Svenska Centralkommitt^en for 
Rehabilitering (SVCRX Eva och Oscar Ahr^ns Stiftelse samt 
Handikappinstitutet. 

Stenhamra i juni 1991 
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DEL 1 - BAKGRUND 



Kapitel 1 



INLEDNING 



Bakgrund med problemomraden 

1 Sverige firms enligt Socialstyrelsen, Meddelandeblad Nr 23/87, 12.373 
bam och ungdomar mellan 0-19 ar som ar psykiskt utvecklingsstorda. 
Siffran avser antalet fortecknade och potentiella utvecklingsstorda den 1 
november 1986. Av dessa bam ar enligt Socialstyrelsen (1986:8) cirka 
1.600 (cirka 13%) att betrakta som djupt utvecklingsstorda enligt WHOs 
(1980) indelningsgrund, vilket innebar att de beraknas ha en IQ under 20. 
Kyldns (1981) indelningsgrund for grav utvecklingsstoming, vilken jag 
omf attar, innebar att bamen beraknas ha en IQ under 10. Det finns inga 
exakta uppgifter pS hur stor denna grupp ar, men det ar rimligt att anta att 
antalet bam ligger under 1000. I Meddelandeblad Nr 7/90 anger Social- 
styrelsen siffran 8.335 utvecklingsstorda bam och ungdomar, men da 
avses endast de som 1988 begart sarskild omsorg med stod av omsorgsla- 
gen. Detta innebar inlv. ^tt gmppen utvecklingsstorda bam och ungdomar 
minskat, utan att de erhaller stod fran annan instans, t ex habiliteringen 
eller far rad och stod i skolan. Flertalet av de gravt utvecklingsstorda bar- 
nen har utover utvecklingsstomingen olika tillaggshandikapp och mSnga 
kan betraktas som flerhandikappade. Skillnaden mellan att vara flerhandi- 
kappad och att ha tillaggshandikapp aterkommer jag till i kapitlet om 
utvecklingsstordas livsvillkor (sid 19). 

Under de senaste tjugo Sren har livssituationen for manniskor med utveck- 
lingsstoming genomgatt stora forandringar. Framfor allt galler detta sam- 
hallets syn pa utvecklingsstorda och deras mojligheter till utveckling. 
Normalisering och integrering ar honnorsord i svensk handikappomsorg 
aven for de allra svarast handikappade. Malet ar att ge manniskor med 
funktionsnedsattningar en okad livskvalitet. Alia manniskors lika varde 
betonas och de utvecklingsstordas rattigheter framfors i allt fler samman- 
hang. Forskningen kring manniskor med utvecklingsstoming och deras 
livssituation har bidragit till en okad forstaelse for de viir.or under vilka 
de lever, men fortfarande ar mycket ogjort. De gravt utvecklingsstorda 
bamens mojligheter att fa vaxa upp pk samma villkor som andra bam har 
medfort att intresset for deras och familjemas hela livssituation kommit i 
fokus. 
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Av de gravt utvecklingsstorda ar cirka iwk tredjedelar flerhandikappade, 
vilket gor deras situation mycket komplicerad. Nagra av de vanligast fore- 
kommande tillaggshandikappen ar talskador/kommunikationsstomingar, 
synskador, rorelsehinder och epilepsi. Forskning har t ex visat att synen 
har stor betydelse for bamets begreppsbildning och interaktion med om- 
givningen och mdnga forskare har betonat vikten av ogonkontakt i inter- 
aktionen mellan mor/bam. Jag belyser detta narmare i Kapitel 4. Bam 
med omfattande rorelsehinder har ofta svart att visa vad de vill och att 
uttrycka sig sa att de blir forstddda. For manga bam utgor aven den 
bristande formagan att forflytta sig ett hinder for lek ocli kommunikation, 
vilket mer utfbrligt diskuteras i ovan namnda kapitel. 

Min avhandling handlar om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam 
som utover utvecklingsstomingen har rorelsehinder, partiellt nedsatt syn, 
kommunikationsstoming, inkontinens, epilepsi eller andra medicinska 
handikapp. Nagra av bamen har horselskador och ett bam har cystisk 
fibros. Det overgripande syftet med avhandlingen ar att oka forstaelsen 
for och 'cunskapen om familjer med gravt utvecklingsstorda flerhandikap- 
pade bani. Jag har valt att gora detta genom att beskriva det kommunika- 
tiva samspelet mellan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam och 
deras foraldrar/vardare och beskriva vilken funktion leken har i inter- 
aktionen. Jag anvander sa ISngt som mojligt termen "mor"- bam i beskriv- 
ning av interaktionen, men avser aven far, larare eller annan vSrdare. 

Som en framtradande del i alia bams liv finns lek och manga pedagoger 
och psykologer har betonat dess betydelse for bam och menar att leken ar 
den dominerande aktiviteten under uppvaxtaren och central i bams ut- 
veckling. Under 1980-talet kunde man notera en avsevard okning av 
forskningen kring bams lek (t ex Almqvist, 1988; Brockstedt & Lindquist, 
1981; Knutsdotter Olofsson, 1987; McConkey, 1986; Newson & Newson, 
1982; Sinker, 1985; Sutton-Smith, 1986). Lekens stora varde for bams 
utveckling fordes fram som en sjalvklarhet och ytterst sallan ifragasattes 
lekens betydelse. Foraldrar till bam med handikapp borjade ocksS ta fasta 
pk leken som en mqjlighet till utveckling. Bland dessa foraldrar fanns aven 
ndgra, som hade mycket gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam. 
En del av dessa bam hade tidigare bott pa vSrdhem, men bodde nu hemma 
hos sina foraldrar. Den nya vSrdideologin har medfort att institutionema 
laggs ned och att bam med utvecklingsstoming, som ett resultat av detta 
flyttade, och alltjamt flyttar, hem till sina foraldrar eller till elevhem. 
Tidigare hade fSraldrar till utvecklingsstorda bam i allmanhet haft upp- 
fattningen att bamen f3tt det stod de behovde for sin utveckling pi 
vardhemmet, men upplever sig idag, nar bamen bor hemma, ha ett storre 
personligt ansvar for sina bams vSrd cch utveckling. 
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Tidigare probleminventering 



Med gravt handikappade bams leksituation som utgangspunkt genomforde 
jag 1985 projektet ^'Probleminventering om gravt utvecklingsstorda fler- 
handikappade bams leksituation sedd ur foraldraperspektiv" (Brodin, 
1985). I undersokningen, som bygger pS enkater besvarade av 38 familjer, 
sex foraldraintervjuer samt videoinspelning av ett bam, framkommer 
manga nya Mgestallningar. Flera foraldrar ansag sig t ex inte orka leka 
med sina bam, eftersom den praktiska omvardnaden var sa tids- och 
arbetskravande. Undersokningen visar att familjema upplever det stod de 
far fran samhallet som mycket bristfalligt och att nagra omraden ar mer 
eftersatta an andra. 

Som framg§r av nedanstaende figur var inte leken och lekradgivningen det 
enda skalet, som foraldrama angav till att de inte lekte med sina bam, utan 
det fanns aven andra problem. Ett av dessa var att foraldrama inte ansag 
sig ha tillrackligt mycket praktisk hjalp med avlosning, ett annat att de inte 
fick hjalp att fmna bra metoder for att kommunicera med sina bam och ett 
tredje var bristen pa sjukgymnastik. Alia dessa delar sag foraldrama som 
fomtsattningar for att familjen skulle kunna leva ett normalt liv och ge 
bamet en god livskvalitet. En kortfattad beskrivning av problemomrS- 
dena, som foraldrama relaterar till leksituationen, presenteras nedan. De 
utgor foraldramas synpunkter och ar hamtade fran ovan namnda 
undersokning. 



Probleminventering 
Leksituationen 



Lek och 


Avlosning 




Kommunikation 




Sjukgymnastik 


Ickr&dgivning 






och traning 







Figur 1. Problemomraden avseende leksituationen enligt foraldramas 
mening (Brodin, 1985) 



Nar det galler lek och lekradgivning har foraldrama framfort att de inte 
vet hur och med vad de ska leka med sina bam (se Kapitel 5). Bamen ar 
ofta passiva och tar inga egna initiativ. Foraldrama anser att de har diligt 
stod ftka pedagoger. For de bam som har passerat forskoleSldem intrader 
ytterligare en forsamring for familjema, eftersom de inte langre fir besoka 
lekoteken som primart vander sig till forskolebam (se Kapitel 5 om Leko- 
tek). Vid sju ars Slder tar skolan i princip over det pedagogiska ansvaret 
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for bamen, men manga av foraldrama upplever i realiteten inte att de far 
detta stod frSn skolan. 

For de allra fiesta foraldrar ar den fysiska och psykiska belastningen nar 
det galler att ta hand om sitt gravt fleihandikappade bam hemma mycket 
stor. Att fk hjalp med avlosning av en utomstSende person sk att forald- 
rama kan fa vara bamlediga, utratta arenden, ga p& kurs eller kanske bara 
koppla av och vila upp sig eller resa bort pa semester framst^ som viktigt 
bade for foraldrama och ovriga bam i familjen. Ansvaret for att ordna 
avlosning i hemmet vilar idag enligt socialtjanstlagen pa kommunema och 
detta iitod ar enligt foraldrama en fomtsattning for att de ska orka varda 
sitt bam hemma. Dessutom kan avlosning i form av korttidshem eller stod- 
familj enligt omsorgslagen erhallas genom landstinget. Att tala om lek nar 
man inte ens har lost den vardagliga vSrden och tillsynen anser foraldrama 
vara omqjligt. 

Foraldrama anser att bamens behov av kommunikation och kommimi' 
kationstraning ar dMigt tillgodosett. De gravt utvecklingsstorda bamen har 
inte nagot talat sprSk, utan befinner sig pa en icke-verbal nivS. De star 
utvecklingsmassigt pS en tidig utvecklingsnivS dar kommunikationen bestir 
av reflexer och signaler. Manga av bamen saknar helt kommunikations- 
traning av logoped eller talpedagog (Brodin, 1985, 1987) och det ar ofta 
svSrt for omgivningen att bedoma vad och hur mycket bamen egentligen 
forstar. Nagra av foraldrama tror att deras bam ar alltfor gravt utveck- 
lingsstort for att "samhallet" ska anse att det lonar sig att satsa resurser pS 
bamet. 
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De bam som ar gravt utvecklingsstorda har ofta flera tillaggshandikapp och 
bland dessa finns ofta ett rorelsehinder. Foraldrama anser att bamen beho- 
ver sjukgymnastik for att helt eller delvis undvika kontrakturer. Enligt 
mina yrkeserfarenheter ar bristen pS sjukgynmaster inom omsorgsverk- 
samheten stor och min undersokning bekraftar att de fiesta av dessa bam 
inte har en fungerande sjukgymnastik trots att behov finns. Sjukgymnastik 
ar inte nagonting som man behover ha for sin utvecklingsstoming utan for 
sitt rorelsehinder och det ar sSledes behoven som skall styra. Behovet av 
stod skiljer sig fran familj till familj och det varierar ocksS hur starkt olika 
behov formuleras. For foraldramas del ar sjukgymnastik nSgonting viktigt 
och detta pSverkar i hog grad familjemas livssituation. Foraldramas upp- 
fattning ar, att bam som ej ar gravt utvecklingsstorda utan endast rorelse- 
hindrade, verkar ha storre mqjligheter att f§ hjalp. 

Sammanfattningsvis kan jag konstatera att de fyra problemomrSden som 
namnts ovan har stor betydelse for foraldrama och anges som orsak till att 
foraldrama upplever svSrigheter att leka med sina bam. Eftersom min 
utgSngspunkt ar att lek utvecklar bams kommunikation och att konmiuni- 
kation ar nodvandig for bams totala utveckling ar Lek - Konmiunikation - 
Utveckling centrala begrepp for mig. 
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Om det forhaller sig p§ det satt som ofta framhalls inom lekforskningen, 
och som jag mer utforligt beskriver i Kapitel 5, dvs att leken har stor 
betydelse for bam i allmanhet, vilka mojligheter till lek ges di bam med 
grava funktionsnedsattningar och vilken betydelse har leken for deras 
utveckling? Med utgangspunkt fran de fyra problemomradena, valde jag 
saledes ut Lek och lekradgivning, Avlosning samt Kommunikation och 
trailing for mitt vidare arbete. Sjukgymnastiken bedomde jag ligga utanfor 
mitt direkta intresseomrade. Jag har genomfort separata studier av 
avlosarservice (Brodin & Lindberg, 1988) samt av lekoteksverksamheten i 
Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg & Lindberg, 1988) och i 
varlden (Bjorck-Akesson & Brodin, 1991). 

I samband med probleminventeringen (Brodin, 1985) gjordes aven en 
videoinspelning av en 10-arig pojke och hans kommunikation, Syftet med 
denna var att beskriva hur en dag ser ut for ett gravt utvecklingsstort 
flerhandikappat bam. Materialet bestar av en tva timmar lang film, som ar 
inspelad i traningsskolan och i hemmet. Filmen innehaller sex huvudavsnitt 
dar mSltider utgor tre delar, lek tva och duschning/massage en del. Fibnen 
har analyserats och tolkats (Brodin, 1989) och ingar i den empiriska studien 
av sex gravt flerhandikappade bams lek och kommunikation (Kapitel 9). 



Avhandlingens inriktning, syfte och metod 

Syftet med avhandlingen ar att beskriva det kommunikativa sam^pelet mel- 
lan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam pa tidig utvecklingsnivS 
och deras foraldrar/vardare och att beskriva lekens funktion i mor-bam- 
interaktionen. Det ar i allmanhet svart att beskriva och forklara hur ett 
gravt utvecklingsstort flerhandikappat bam kommunicerar. En forstudie 
kring ett bams lek och kommunikation har, som tidigare namnts, legat till 
gmnd for utprovning av en analysmodell (Brodin, 1989). Ytterligare 
videoinspelningar av fem bam och deras lek och kommunikation har senare 
gjorts. De situationer som i huvudstudien valts ut for analys och tolkning 
ar lek med modem/vardaren samt matsituationen. De sex bamen ar mellan 
1;3 och 10 kv, EU av bamen bor pS sjukhus och videoinspelningar med 
henne har gjorts bade i hemmet och pa sjukhuset. Ett annat av bamen deltar 
inte i n§gon forskoleverksamhet pa gmnd av att hon ar mycket 
infektionskanslig och videoinspelningar har darfor endast gjorts i hemmet. 
Med ovriga bam har inspelningar gjorts bSde i hemmet och i bamens 
dagliga verksamhet. Studien ar i huvudsak kvalitativ och deskriptiv. Jag har 
efter analys och tolkning gjort en genomgang av hela videomaterialet med 
foraldrama. 

Studien bygger dessutom pa semistmkturerade intervjuer och ostmkture- 
rade samtal med foraldrar, larare/forskolepersonal samt egna observa- 
tioner. Metoden beskrivs utforligt i Kapitel 8. 
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Avhandlingens innehall 



Avhandlingsarbetet presenteras i fyra huvuddelar. Sk langt mojligt har jag 
stravat efter att ge en helhetsbild av villkoren for det gravt utvecklings- 
storda flerhandikappade bamet och hans/hennes familj. Eftersom bristen pa 
forskning inom detta omrade ar stor anser jag det nodvandigt att beskriva 
den omgivande miljon och bamets begransningar och mqjligheter utforUgt. 

Med hansyn till detta har jag gjort foljande grova indehiing av de olika 
kapitlcn : 



* Avhandlingens bakgrund Kap. I - 3 Del 1 
Tillbakablick pi omsorgemas utveckling samt 

redogorelse for utvecklingsstordas livsvillkor 

* Teori och begrepp Kap. 4-7 Del 2 

* Metod och Empiriskl material Kap. 8 - 9 Del 3 

* Resultat och Diskussion Kap. 10-11 Del 4 

I den forsta delen gors en bakgrundsbeskrivning av de olika problemom- 
rSdena (Kapitel 1) samt en tillbakablick inriktad pk utvecklingen av dagens 
handikappolitik och omsorgemas utveckling (Kapitel 2). Denna del bygger 
till stor del pa svenska foriiallanden, eftersom jag anser att livsvillkoren for 
de svSrast handikappade beror pa sociala och kulturella betingelser, med 
andra ord samhallets normer och varderingar. For att ytterligare oka for- 
stSelsen av vad det innebar att leva med ett bam med grav utvecklings- 
stoming och flerhandikapp handlar ett kapitel om utvecklingsstordas 
livsvillkor (Kapitel 3). I detta kapitel behandlas teorier om handikappet och 
dess innebord, vad nedlaggningen av vardhem och specialsjukhus innebar, 
integrering av bam i forskola/skola samt foraldraansvar och foraldrastod. 
Dessa frAgor har for utvecklingsstorda bam och deras familjer stor bety- 
delse eftersom det ar den enda handikappgmpp som med omsorgslagens 
hjalp kan begara stod fran samhallet for sin utveckling. Huvuddragen av de 
lagar som styr omsorgema och paverkar livssituationen for de psykiskt 
utvecklingsstorda ^terfmns i Bilaga 1. 



I den andra delen, Teori och Begrepp, gors en teoretisk forankring i 
avsnitten om Sensori-motoriska aspekter i bams utveckling (Kapitel 4), Lek 
och lekmaterial (Kapitel 5), Kommunikation (Kapitel 6) samt Lek, 
Kommunikation och Utveckling (Kapitel 7). I Kapitel 4 avhandlas de olika 
sinnesfunktionema och hur olika funktionsnedsattningar pSverkar varandra. 
Jag belyser sedan i Kapitel 5 och 6 vad lek innebar for det gravt flerhandi- 
kappade bamet och vilken roll leken har for att utveckla kommunikationen. 
I Kapitel 7 behandlas lek, kommunikation och utveckling samt relationema 
mellan dessa. 
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Dagens interaktionsforskning pa handikappomradet ar i sin linda. Det 
bedrivs forskning kring bam med enstaka handikapp, t ex blinda och 
synskadade bam, rorelsehindrade bam, horselskadade bam, men mycket 
litet kring gravt flerhandikappade bam. I mitt samarbete med forskare fran 
andra lander kring AAC (Augmentative and Alternative Communication) 
har det visat sig att forskarteam fran Holland, Kanada och USA ar ledande 
inom handikappforskningen inom interaktionsomradet. Fran dessa lander 
finns ett flertal intressanta studier redovisade (se vidare under Kapitel 6 
om Kommunikation), dock saknas i stor utstrackning forskning om gravt 
utvecklingsstorda bams kommunikation. Speciellt intresse har i dessa lander 
agnats at analys av videoinspelat material av kommunikativ interaktion samt 
anvandning av tekniska hjalpmedel som kompensation for handikappet. 

Jag anvander i min avhandling begreppet interaktion synonymt med 
samspel Interaktion kan ske med foremal, medan kommunikativ interak- 
tion fomtsatter en samspelspartner. Kommunikativ interaktion och kom- 
munikation anvander jag synonymt. 

Den tredje delen omfattar Kapitel 8 och 9. I Kapitel 8 beskrivs syfte och 
metod for den empiriska studien. Det empiriska materialet, (Kapitel 9), 
dar tyngdpunkten i avhandlingen ligger, bestar av personbeskrivningar av 
bamen och familjema. Det ar en resultatredovisning av lek - kommu- 
nikation - utveckling och den bygger dels pk tidigare namnda undersok- 
ningar, dels pk nytt insamlat material bestaende ay intervjuer, foraldra- 
samtal, observationer samt analys och tolkning av videoinspelat material av 
i bams lek och kommunikation. 

Den fjarde delen omfattar Kapitel 10 och 11. I Kapitel 10 sors en 
sammanfattning av erhallna resultat och i K?^pitel 1 1 foljer diskussion och 
slutsatser. 
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Kapitel 2 



TILLBAKABLICK PA OMSORGERNAS UTVECK- 
LING 



Svensk handikappolitik - principer och mil 

De overgripande milen for den svenska handikappolitiken ar jamlikhet och 
full delaktighet och under 1970 och 80-talen har riktlinjema for hur malen, 
genom normalisermg och integrering, skall uppnSs dragits upp. I Bamom- 
sorgsgruppens slutbetankande SOU 1980:27, Bam och Vuxna, finns ett 
separat kapitel om handikappade bams foraldrar och i SOU 1981:26, Om- 
sorger om vissa handikappade, tas sarskilda omsorger om handikappade 
bam och ungdomar mellan 0-20 upp. Detta betankande handlar ocksi om 
samordning av habiliteringsinsatsema for bam och ungdomar. Habilite- 
ringen omfattar insatser avseende psykologiska, pedagogiska, sociala och 
medicinska aspekter. For att uppna de politiska milen har lagstiftning 
anvants. Det galler i forsta hand genom lagar som socialtjanstlagen, halso- 
och sjukvardslagen och skollagen. I samtliga dessa lagar finns paragrafer 
som specifikt tar upp fragor om manniskor som av en eller annan anledning 
har s\kvX att klara sig sjalva i sin dagliga livsforing. En anledning till detta 
kan t ex vara utvecklingsstoming. Lagama galler alia manniskor i virt 
land, men om tillrackligt stod inte erhSlls kan den som ar psykiskt utveck- 
lingsstord begara sarskilda omsorger med hjalp av omsorgslagen (se Bilaga 
1), som ar en "pluslag", som trader in som ett komplement nar andra lagar 
inte racker till (Bakk & Grunewald, 1986). 

Den svenska socialvSrden, eller med dagens benamning socialtjansten, ar i 
sin nuvarande utformning en relativt ung foreteelse. Inte forran inpa 
1900-talet kan man tala om en social omvSrdnad och ett socialt ansvar frki 
samhallets sida (Fahlberg & Magnusson, 1984). Det sociala lagstiftnings- 
arbetet inom bamavSrdsomrMet inleddes 1902, dk den forsta lagen till 
skydd for bamen tillkom. DS stiftades en lag om v3rd av fosterbam under 
sju kv och en lag som gallde tvSngsomhandertagande av bam under femton 
ar, som var vanartade eller forsummade. I slutet av 1800-talet och borjan 
av 1900-talet foddes vart tredje bam utom aktenskapet och mSnga modrar 
tvingades lamna sina bam ifrSn sig. Bamen placerades i fosterhem eller pS 
institution och var mycket utlamnade. For att stodja dessa bam stiftades 
1917 en lag om bam fodda utom aktenskapet. Denna lag foljdes 1924 av 
den forsta bamavSrdslagen. Uttryck som vaming (till bamet), formaning 
(till foraldrama), overvakning och omhandertagande var kvarlevor annu i 
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1961 §1-5 bamavardslag, som gallde anda till socialtjanstlagew (SoL) tradde i 
kraft den 1 januari 1982. 

Omsorgerna forr och nu 

Synen pa manniskor med utvecklingsstoming har varierat under olika tids- 
perioder. De manniskor som tidigare betecknades som "sinnessloa, obild- 
bara och idioter", kallas idag utvecklingsstorda, forstandshandikappade, 
begavningshandikappade eller intellektuellt handikappade. Inneborden ar 
dock i stort densamma. Den forsta lagen om sinnessloa kom 1944 da 
landstingen blades att ordna skolundervisning for de bam som kunde ga i 
skola. Tio ar senare, 1954, kom en ny lag om undervisning och vard av 
vissa psykiskt efterblivna. Nu fick landstirgen skyldighet att ordna skol- 
gang for de "obildbara" bamen och vuxna. De som var speciellt svarskotta 
hade staten fortfarande ansvar for. 

De fiesta manniskor med utvecklingsstoming - bade bam och vuxna - 
bodde och vaxte upp p5 institutioner. Skalen till detta var flera. Ett skal var 
att den som f§tt ett bam med handikapp skamdes och heist viile gomma 
undan bamet sa att ingen i omgivningen skuUe fa veta n§gonting om det. 
Detta visar pa den negativa attityd som fanns och delvis fortfarande finns 
mot manniskor som i nagot avseende ar awikande, men det visar aven pa 
ett annat satt att bedoma vad som var bast for bamet och familjen. Kunska- 
pen om och orsakema till olika funktionsnedsattningar var bristfallig och 
detta bidrog sannolikt till foraldramas skuldkanslor och radsla. MSnga 
valde darfor att lamna bort sitt bam. Ett annat skal till att foraldrar ofta 
laminade sina bam pa institution var att de trodde att bamen skuUe fa 
specialistvard och saledes f& battre vard pa en institution an vad de sjalva 
kunde erbjuda. 

Den som fodde ett bam med grava handikapp fick ofta radet att lamna sitt 
bam ifrSn sig, glomma bamet och skaffa flera bam. Speciellt gallde detta 
foraldrar till bam med utvecklingsstoming, eftersom dessa bam i alia tider 
haft en lag social status, aven jamfort med bam med andra funktionsned- 
sattningar. Nigra foraldrar, som fatt bam s5 sent som 1984, har berattat att 
de av lakare f§tt rSdet att lamna bort sitt bam. For manga foraldrar var 
detta ett svSrt beslut att fatta och det nedforde ofta konflikter och per- 
sonliga kriser for dem. De overtygades dock ofta om att detta var den basta 
losningen bade for bamet och dem sjalva. Manga foraldrar valde trots detta 
att varda sitt bam hemma, med dSligt stod och tungt vardarbete som foljd. 

Resultatet av att lamna bamen till en institution ser vi idag nar bamen blivit 
vuxna. Cirka 6000 vuxna personer bor fortfarande kvar p5 institution och 
hiller nu p& att flytta ut i gruppbostader. Andra bor kvar i foraldrahemmet 
och v5rdas av ibland mycket gamla foraldrar. Foraldrama har haft ett 
livslingt ansvar och deras storsta oro ar idag hur det skall gS for sonen 
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eller dottem nar de sjalva inte langre finns. I nomialiseringens anda kom 
1967 ars omsorgslag, som gav alia utveckiingsstorda ratt till undervisning 
och sysselsattning. I och med detta startades skolor aven for de svarast 
utveckiingsstorda. Detta medforde bland annat att foraldrama fick nigra 
timmars avlosning nar bamen var i skolan eller pa dagcentret. 

Vart samhalle gar alltjamt mot torandringar nar det galler omsorgema om 
de utveckiingsstorda. Institutionema laggs ner och som ett led i samhallets 
stravan att leva upp iiV. honnorsorden normalisering och integrering 
erbjuds idag aiitfler vuxna utveckiingsstorda ett eget boende i gruppbostad. 

Bam med funktionsnedsattning far enligt lag inte langre placeras pi 
institution mer an i mycket spcciella fall. Det finns idag enligt Gnmewald 
(1989) 20-30 mycket svart handikappade och vSrdkravande bam under 7 
ar, som fortfarande bor pa institution. Socialstyrelsen redovisar i Medde- 
landeblad Nr 7/90 att 143 bam och ungdomar mellan 0-20 ar bor pk 
vardhem och 39 i annat boende. Med detta senare avses spadbamshem, 
sjukhus eller boende som ej raknas som "omsorgsboende", t ex folkhog- 
skola. I jamforelse med andra lander far detta anses vara ett mycket litet 
antal. Eftersom bade lagar och radande vardideologi foreskriver avveckling 
av vardhem och institutioner kan en utfl>^ing sannolikt forvantas aven for 
flertalet av dessa bam. For bamen stravar man si langt mojligt efter att 
erbjuda en familjehemsplacering eller boende i elevhem om bamet inte kan 
flytta till sitt foraldrahem. 

Trots att en speciell lag stiftats for att tillforsakra manniskor med utveck- 
lingsstoming ett gott stod (se Bilaga 1) finns stora brister (Brodin & 
Lindberg, 1990). Foraldrarna upplever brister bide nar det galler 
avlosning enligt omsorgslagen (korttidshem och stodfamilj) och avlosning i 
hemmet enligt socialtjanstlagen. Dessutom ar habiliteringsinsatsema fran 
logoped, talpedagog och sjukgynmast bristfalliga. Detta ar sannolikt en av 
orsakema till att foraldrar till svSrt flerhandikappade bam gatt samman i 
en nybildad foraldraforening (ALP) med syfte att finna altemativa 
boendeformer for sina vardkravande bam. I Stockholms lans landsting har 
ett forslag om att bilda ett "Bamcentmm", som stod for dessa bam och 
familjer utarbetats. Habiliteringens omfattning och inriktning beskrivs i 
nasta avsnitt. 



Habilitering for barn och ungdomar med funktionsMnder 

"Med habilitering avses insatser for personer som har en medfodd eller 
tidigt forvarvad funktionsnedsattning, medan rehabilitering ar motsvarande 
insatser for den som har fatt funktionsnedsattningen senare i livet" (SOU 
1982:46, sid 35). 
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Ordet habilis ar latin och betyder "skicklig, duglig'\ Habilitering ar ett 
samlingsbegrepp for insatser med syfte att ge manniskor med funktions- 
nedsattningar stod och hjalp for sin utveckling och dagliga livsforing. 
Tidigare avsdg habiliteringsbegreppet framfor allt bam med fysiska funk- 
tionsnedsattningar. Ett forslag till samordning av insatsema for samtliga 
bam ozh ungdomar mellan 0-20 ar med bestaende funktionsnedsattningar 
mynnade ut i ett forslag om samordnad bam- och ungdomshabilitering 
(SOU 1981:26). Syftet med samordningen var att bredda habiliterings- 
personalens kompetens, att ge en helhetsbild av bamet och familjen och att 
stodja narhetsprincipen, dvs habiliteringcns narhet till bamet och familjen. 
Habiliteringen utgor en kompletterande resurs till ovriga samhallsinsatser 
och utvecklas till "specialistteam", som ger medicinskt, psykologiskt, socialt 
och pedagogiskt stod. Dessa aspekter kan sagas utgora grundstenar i det 
tvarfackliga habiliteringsarbetet. Fran nedanstaende tabell framgar vilken 
typ av stod som kan erhSllas frSn habiliteringen. 



Tabell 1. De fyra grundstenama i bam- och ungdomshabiliteringen (enligt 
Brodin & Lindberg, 1990) 



MEDICINSKT 
STOD 


psykologiskt 
stOd 


SOCIALT 
STOD 


PEDAGOGISKT 
STOD 


lakare 

sjukgymnast 
aibctsterapeut 
logopcd 
ovrigt ♦ 1 . 


psykolog 


kurator 


fbrskolekonsulent/ 
specialpedagog 
(*lekotekarie) 
ovrigt *2 



♦Ovrigt. I vissa landsting finns aven *lsjukskoterska, gymnastikbitrade och *2 talpedagog 
och fritidsassistent i teamet. 



Indelningen av de olika yrkeskategoriema i ovanstSende block ar tradi- 
tionell och bygger framst pS den gmndutbildning som de olika yrkeska- 
tegoriema har. Teamarbetet inom habiliteringen innebar dock att flera av 
yrkeskategoriema spanner over flera block. 

Price (1988) har genomfort en enkatundersokning bland personal som 
arbetar vid 36 bamhabiliteringar. Price menar att behovet av olika typer av 
stod ar Sldersrelaterat. Behovet av stod for bam upp till tva ^ domineras 
av de medicinska aspektema (50%). Det pedagogiska, psykologiska och 
sociala stodet upptar tillsammans ovriga 50%. Price som har m^girig 
praktisk erfarenhet som sjukgymnast inom habiliteringen menar att denna 
bild forandras nar bamet vaxer och mellan 3 och 6 ^ir ar behovet av stod 
lika stort fr4n alia fyra delama. Vid 7 till 16 ir okar behovet av pedago- 
giskt stod, men fran 16 ar och uppat dominerar behovet av psykologiskt 
och socialt stod. 

I en landsomfattande kartlaggning av habiliteringsinsatsema for bam med 
rorelsehinder, gjord av Riksforbundet for Rorelsehindrade Bam och Ung- 
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domar, har Molin (1987) funnit manga olikheter vad betraffar habilite- 
ringens omfattning och inriktning i de olika landstingen. Synsatten pi vad 
som ar viktigt att prioritera i habiliteringshanseende varierar, liksom det 
konkreta stodet. Foraldrama till de rorelsehindrade bamen anser att de 
storsta bristema ar psykologiskt stod, avlosning och information om 
befmtliga stodatgarder. 

I en studie omfattande atta familjer bar Janson och Lagerberg (1989) 
kartlagt habiliteringens insatser i en kommundel i Uppsala. De konstaterar 
att familjemas behov av insatser ar komplexa och langtifran tillgodosedda. 
Bland bristema kan namnas otillracklig kompetens bland personal pa faltet 
for att identifiera behov och bristande samverkan mellan olika organ. Det 
stod som familjema cfterfragar ar utokat ekonomiskt stod, avlosning, 
psykologiskt och socialt stod. 

Brodin och Lindberg (1990) har i en brukarstudie om habilitering for 
utvecklingsstorda bam, ungdomar och vuxna, omfattande fyrtio familjer i 
fem landsting, funnnit att familjema upplever samhallets stod som otill- 
fredsstallande. Nagra av de behov som framstir som mest eftersatta ar 
information om olika stodformer, hjalpmedel, utokade specialistresurser 
for behandling, samordning av resursema, avlosning (bSde enligt omsorgs- 
lagen och socialtjanstlagen) samt fritidshem for bam over tolv ar. Studien 
ar gjord ur foraldraperspektiv, dvs det ar foraldramas uppfattning och syn- 
punkter som lyfts fram. Som komplement till denna studie har i\k 
delstudier gjorts. Dels har ytterligare tio vuxna personer intervjuats, dels 
har personalen pa berorda habiliteringar intervj"iats. 

Vad man kan konstatera ar att manga forskare och utredare (enligt ovan) 
dragit slutsatsen att stodet ar bristfalligt och behoven daligt tillgodosedda 
for familjer med bam och ungdomar med funktionsnedsattningar. Price har 
antagit att behoven av insatser i hog grad ar aldersrelaterade, men for de 
utvecklingsstorda bamen inom habiliteringen verkar detta inte vara fallet 
(Brodin & Lindberg, ibid). Behovet av stod verkar, enligt de familjer som 
intervjuats, inte hanga samman med bamets Slder, som Price redovisat, 
utan snarare med det synsatt som traditionellt finns inom ^'omsorgema*'. 
For de utvecklingsstorda bamen och deras familjer har tonvikten lagts pk 
psykologiskt och socialt stod medan det medicinska, t ex sjukgymnastik och 
logopedinsatser, fatt sta tillbaka. For bam med rorelsehinder har det 
medicinska stodet prioriterats och det psykologiska och sociala stodet blivit 
eftersatt. Den nya inriktningen med samordnad habilitering kommer 
rimligtvis att leda till att behoven fk styra vilka insatser ett bam skall fa, 
istallet for primarhandikappet. I kommande kapitel tar jag upp livsvillkoren 
for manniskor med utvecklingsstoming med tonvikten lagd pk familjer med 
bam med utvecklingsstoming, teorier och klassificering av utvecklings- 
stoming, vad det innebar for en individ att vara utvecklingsstord, nedlagg- 
ningen av institutioner, integrering i forskola/skola samt stodinsatser till 
familjema. 
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Kapitel 3 



utvecklingsstOrdas livsvillkor 

Bam med utvecklingsstoming bodde och vaxte tidigare upp pa institu- 
tioner. Idag bor de fiesta bam hemma hos sina foraldrar och detta staller 
krav pa olika nya stodfomier fiin samhallet for familjema. Som en 
naturlig foljd av nedlaggningen av institutionema och utfiyttningen i sam- 
hallet kan integreringen ses. Bamen fiyttar hem till sina foraldrar, till 
elevhem eller till annat enskilt hem. Foraldramas ansvar och arbetsborda 
okar och kraven pa stod frSn samhallet forstarks. 



Institutioner — > Utflyttning— ^ Integrering — > Stodinsatser 
Aweckling till foraldra- i forskola/ Ekonomiskt stod 

Intagnings- hem eller skola Habilitering 

stopp for elevhem for 

bam de bam som 

fmns pk insti- 
tution 



Figur 2. Konsekvenser vid aweckling av institutioner for bam 

Ovanst^ende figur kan i korthet sagas illustrera vad en aweckling och 
nedlaggning av institutionema bor medfora i ett langre perspektiv. Aven 
om awecklingen kan ses som en humanitar och vSrdideologisk fraga kan 
den inte ses som en isolerad sadan, eftersom den ger konsekvenser aven 
andra omr^den. Bam med utvecklingsstoming, som bcr pk institution, 
maste enligt lag erbjudas en annan boendeform, erbjudas mqjligheter till 
integrering i forskola/skola och familjema mSste fS eti adekvat stod frSn 
samhallet. Det ar konsekvensen av de lagar som for narvarande galler. 
Nedan beskrivs olika teorier om utvecklingsstoming och vad handikappet 
innebar, nedlaggning av institutionema, integrering i forskola/skola samt 
foraldramas behov av stod och deras ansvar. 



Utvecklingsstoming - teorier och klassifikation 

Utvecklingsstoming ar en intellektuell funktionsnedsattning, som inte har 
nSgot samband med psykisk sjukdom. Det finns olika satt att beskriva och 
klassificera utvecklingsstoming och v .d handikappet innebar. Syftet med att 
finna modeller for att klassificera utvecklingsstoming ar enligt min mening 
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i huvudsak for att man s!.all kunna satta in Stgarder for att underlatta och 
mildra konsekvensema av funktionsnedsattningen. World Health Organiza- 
tion (WHO, 1980) indelar utvecklingsstoming i fyra olika grader: djup, 
svSr, mittlig och lindrig och dessa kan relateras till intelligenskvoter. 



Tabell 2. WHOs definition av utvecklingsstoming i relation till IQ. 



Grad av utvecklings- 


Djup 


Svir 


Mattlig 


Lindrig 


stoming cnl WHO 










Intelligenskvot (IQ) 


-20 


20-35 


35-50 


50-70 



Gransema mellan de olika gruppema ar godtyckliga och bygger pa statis- 
tiska grander. I allmanhet ar intelligenskvot som indelningsgrund for att 
bestamma graden av utvecklingsstoming endast tillamplig for vuxna. Stora 
svSrigheter foreligger nar det galler att mata IQ pS bam och aven vuxna, 
som inte sjalva kan/vill medverka i olika test eller kanske belt enkelt inte 
forstSr dem. Enligt WHOs skala motsvarar djup utvecklingsstoming en IQ 
under 20. Manga lander anvander WHOs klassificering av utvecklings- 
stoming, andra indelar graden av utvecklingsstoming i lindrigt och svirt 
utvecklingsstorda, Vilken klassificering man anvander beror pS bur det 
samhalle ser ut som man lever i och kan i viss m&n sagas spegla de varde- 
ringar som rader. 

Utvecklingsstoming kan aven indelas efter andra normer. Ur psykologisk 
synvinkel ar den utvecklingsstord vars intellekt nedat avviker frSn det 
normala. Vad som anses vara normalt kan sjalvfallet diskuteras men ar 
relaterat till ett genomsnitt, en normalkurva, av befolkningen. Hos den som 
ar utvecklingsstord ar formagan att forstS vad man ser, hor och upplever 
samt att kimna taiika abstrakt hanmiad eller stord. En person som pa grund 
av sin intellektuella funktionsnedsattning inte klarar de krav som samhallet 
staller kan ur social synvinkel beskrivas som utvecklingsstord. Nivan pi 
kraven och den miyo den utvecklingsstorde lever i ar sSledes avgorande fbr 
om han/hon betraktas som handikappad eller inte. Med en anpassad miljo 
behover den som ar utvecklingsstord inte nodvandigtvis vara handikappad, 
eftersom det ar i motet med miljon som handikapp uppstSr (WHO, 1980). 
Om man satter dessa bSda begrepp i relation till omsorgslagen, fmner man 
att den psykologiska definitionen avser den nedsatta forst^dsfunktionen. 
Definitionen kan aven betraktas som social, eftersom den som pS gmnd av 
nedsatt forstSndsfunktion inte klarar sin livsforing pS egen hand kan 
begara stod frSn samhallet enligt omsorgslagen. I allmanhet ar det sv^ att 
separera de psykologiska och sociala definitionema fran varandra, eftersom 
de oftast hanger nara samman och forekommer samtidigt. 
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Ett annat satt att beskriva utvecklingsstoming ar att utga ifran och bedoma 
en persons ftmktionella nivS och utifran delta beskriva vad personen klarar 
av. Detta aibetssatt har bland annat de danska pedagogema Lilli Nielsen 
och Birgit Petersen (1984) anvant sig av vid utvecklandet av ett funktions- 
schema for gravt synskadade och flerhandikappade bam. Deras ambition ar 
att finna en lamplig arbetsmetod for varje enskilt bam och de ar av andra 
skal inte intresserade av nSgon nivaindelning eller klassificering. Schemat 
ar ''inte utformat efter langvariga vetenskapliga undersokningar av blinda 
bam, utan genom uppsamling av de problem som har kommit fram i det 
pedagogiska arbetet med 200-300 blinda funktionssvaga bam'' (ibid, sid 1) 
vid Refsnaesskolan, som ar en statlig specialskola i Danmark. Att beskriva 
bamets funktionsnedsattning utifran detta pedagogiska inlamings- och funk- 
tionsschema ar enligt Nielsen och Petersen fmktbart. 

Den svenske forskaren Gunnar Kyl6n (1981) har utvecklat en teori, som 
beskriver vad intellektuell utveckling ar i relation till handikapp. Kyl6ns 
teori gmndar sig i huvudsak pa Piaget (1962) och bygger pa en stadie- 
indelning, som gSr att relatera till Piagets utvecklingsstadier. Kyl6n anvan- 
der begreppen B- och C-stadiet for de olika nivSema. Den som ar 
normalbegavad befinner sig enligt denna indelning pa D-stadiet. Kyl6ns 
stadieindelning relaterad till WHOs indelningsgmnd ser dS ut pa foljande 
satt: 



Tabell 3. Kyldns indelningsgmnd relaterad till WHOs och IQ (bygger pa 
Kyl6n 1981). 



Grad av utvecklings- 


Djup 


Svar 


Mattlig 


Lindrig 


stoming enl WHO 










Intelligenskvot (IQ) 


-20 


20-35 


35-50 


50-70 



Kylens A-B-C 



A 
(-10) 



B 



Kyl6n relaterar sin indelningsgmnd till intelligensalder och enligt denna 
motsvarar de olika stadiema foljande intelligensalder (Jfr Piaget): 

A-stadiet 0 -18m^ader 

B-stadiet 18 manader - 7 Sr 

C-stadiet 7 - 1 1 ar 

Att vara gravt utvecklingsstord innebar sSledes att man har den svaraste 
formen av utvecklingsstoming och enligt Kyldn (1981, 1985) befinner man 
sig pS A-stadiet och har en IQ under 10. Det gSr emellertid inte att bortse 
Mn de svarigheter som fmns nar det galler att mata intelligenskvot pa 
personer, som pS gmnd av sin funktionsnedsattning inte kan medverka/ 
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medverkar i sjalva imdersokningen. Vad den laga intelligenskvoten emeller- 
tid visar ar, att en person som ar gravt utvecklingsstord befmner sig pi en 
mycket tidig utvecklingsnivS, dvs stSr pa en utvecklingsnivS understigande 
cirka 1 1/2 Srs Slder. PS A-stadiet bygger man enligt Kyl6n upp sin 
forstdelse av verkligheten genom att ordna sina sinnesupplevelser i enkla 
par och kedjor. Ett utvecklingsstort bam, som fore mSltiden fir en sked i 
sin hand, lar sig sS smSningom att efter skeden kommer mat Ett brott i en 
handlingssekvens kan innebara att man fSr borja om frSn borjan. Om 
bamet t ex tappar skeden pS golvet mSste man borja om fran borjan igen. 
Rutiner kring bams sanggSende byggs ofta upp pi detta satt. Detta galler de 
fem kategoriema tid, rum, kvalitet, kvantitet och orsak. Man lever och 
upplever har och nu, vilket innebar att man inte kan utfora nigra abstrakta 
tankeoperationer, utan endast forstir konkreta handlingar. Kommunika- 
tionen befinner sig pS en forsymbolisk nivS och ar icke-verbal. Bamet 
anvander signaler, naturliga reaktioner och gester for att overfora ett 
budskap. Vad dessa begrepp innebar beskrivs mer utforligt under kapitlet 
om kommunikation. 

Det viktigaste, enligt min mening, med olika stadieindelningar ar att man 
kan fa en ''nSgorlunda*' realistisk bild av vad man kan forvanta sig av en 
person pi en viss utvecklingsnivi Att anvanda samma indehing for bam 
som for vuxna ar daremot inte belt riktigt, eftersom ett bam fortfarande ar 
''i utveckling'', dvs kan, beroende pa erfarenhet och kunskap, utvecklas upp 
till cirka J6 Srs Slder. Risk finns emellertid att en stadieindelning anvands 
som ett klassificeringssystem, dar man inom ramen for stadiema begransar 
och negativt pSverkar den utvecklingsstordes mqjligheter. Med andra ord 
kan man saga att man satter pi bamet en etikett, som sedan kan folja bamet 
under l§ng tid. Nar det galler Kyl6ns teori ar det idag m2nga manniskor 
som arbetar inom omsorgsverksamheten som talar om utvecklingssstorda 
personer som *'en pa A-stadiet, en pi B-stadiet*' osv, trots att de kanske inte 
alltid har satt sig in i betydelsen av dessa begrepp. Kyl6ns teori har trots 
detta haft stor betydelse for omrSdet och visat pi viktiga problemomrSden 
och brister i formSgan hos individen. Enligt min mening finns idag ingen 
battrc teori att anvanda som bas nar man beskriver utvecklingsstoming och 
vad handiJcappet innebar. 



Att vara utvecklingsstord och flerhandikappad 

En person som ar utvecklingsstord har en lagre kapacitet pa kortlidsminnet 
(eller kortminnet) och en lagre abstraktionsformaga, an vad som anses 
normalt. Stmkturen avseende tid, mm, kvalitet, kvantitet och orsak ar 
enkel och konkret. "Kortminnet fungerar som en 'tratf mcllan percep- 
tionen och forstSndet. Den forstSndshandikappade har en smalare 'tratt' an 
andra manniskor. Nar den forstSndshandikappade skall lara sig nSgot kan 
han darfor inte fi igenom si mSnga intryck at gSngen genom kortminnet" 
(Elofsson, 1979, sid 62). Den lagre kapaciteten pSverkar och forsamrar 
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inlamingsformdgan. Eftersom det inlarda ar enklare och mera konkret 
finns inte heller sarskilt mycket av flexibilitet vare sig i tankandet eller i 
direkta handlingsoperationer. 

Ett bam som ar utvecklingsstort utvecklas ocksS langsammare an andra 
bam. Det tar langre tid att na fram till forstaelse av bilder och symboler 
och manga utvecklingsstorda bam kommer aldrig sa langt i sin utveckling 
ens som vxixna. Perceptionsfomiagan ar ofta stord, speciellt om det fmns 
ytterligare handikapp i kombination med utvecklingsstomingen, och detta 
innebar sv^righeter att urskilja och uppfatta sinnesintryck. Forskning har 
visat att den som ar utvecklingsstord lar sig forsta och hantera sin omvarld 
genom manga och olika erfarenheter (Goransson, 1986). Det har aven visat 
sig att upprepning av en aktivitet ar av speciell betydelse for inlaming och 
minne. Den som ar utvecklingsstord har ett svagare korttidsminne och en 
lagre abstraktionsniva och eftersom handikapp uppstar i motet mellan en 
manniska med funktionshinder och miljon, kan en enkel och konkret miljo 
underlatta for den som ar utvecklingsstord. 

Tidsfaktom spelar stor roll. For den som ar utvecklingsstord tar det ofta 
langre tid an for andra att lara sig nagonting. Ofta behovs en speciell 
pedagogik och metodik for inlamingen, men vad och hur mycket man kan 
lara sig begransas av den intellektuella formSgan. Manniskors forst^ds- 
formaga kan utvecklas till en ovre grans "ett tak'', som ar olika hogt for 
olika manniskor. Normalt paverkar inte utvecklingsstomingen kanslor, 
behov, kanslobearbetning, attityder och sjalvkansla. Dessa funktioner 
paverkas av det bemotande som den handikappade far fran omgivningen 
(Kyl6n, 1981, 1987). 

Den forsta tidsuppfattningen ar upplevelsen av den egna kroppen och 
rytmen. Bamet kan inte vanta utan handlar efter "lustprincipen" och valjer 
aktiviteter som ger tillfredsstallelse omedelbart. Ett bam som ar hungrigt 
skriker tills det far mat och tyslnar inte forran det ar matt och belatet. 
Tidsuppfattningen byggs upp genom jamforelser mellan olika handelser 
med avseende pS nar de intraffar och hur lange de varar (ibid). 
Tidsuppfattningen ar begransad hos utvecklingsstorda bam, men genom att 
stmkturera bamets tillvaro och ge bamet en tidsmassig kontinuitet och 
ordningsfoljd underlattas inlamingen generellt. 

Den forsta ruwsuppfattningen grundas ocksS pk upplevelsen av den egna 
kroppen (ibid), men synen har aven stor betydelse for rumsuppfattningen. 
Genom att ta i och suga pa sina hander och fotter far det lilla bamet en 
forsta kansla for avstand och lage. Gravt rorelsehindrade utvecklingsstorda 
bam mSste ibland lockas att gripa efter sina hander och fotter eftersom de 
inte gor detta spontant. M^ga bam med grava handikapp mdste stimuleras 
till nyfikenhet och motiveras att sjalva ta initiativ (Granlund & Olsson, 
1987; Nielsen, 1983). Det andra steget i utvecklingen av en mmsupp- 
fattning kommer nar bamet borjar soka efter saker i sin omvarld. Letandet 
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bestir av att bamet forsoker fS tag pi en sak som kan uppfattas av nSgot 
sinne, oftast syn och horsel Nar man talar om rumsuppfattning mSste 
vikten av forflyttning betonas. I och med att ett bam kan forflytta sig sjalv, 
krypa eller ga, utvecklas kunskapen om rummet. Manga av de bam som 
befinner sig pk tidig utvecklingsnivS har inte fomiSga att forflytta sig 
sjalva^ eftersom de ofta har ett rorelsehinder. 

Andra saker som utmarker bam med utvecklingsstoming ar enligt Kyl6n 
en begransad uppfattning av begreppen kvalitet, kvantitet och orsak. For att 
ge en bild av ett gravt utvecklingsstort bam foljer har en kortfattad 
beskrivning av Anders, 13 ar, byggd pS en intervju med hans mamma 
(Brodin, 1985). 

Anders bor tillsammans med sina fbialdiar och tvk aldre syskon p& cn gird ute p& 
landet. Han ar enligt foialdrarna och skolpersonalen glad och nojd och latt att ha att 
gora med. Han ar gravt utvccklingsstdrd, synskadad^ rdrelschindrad, talskadad och har 
epilepsi. Andcts har ingcn hoftstabilitet och dilig koordinationsformaga. Anders varld 
ror sig kring den egna kroppen och endast \id enstaka tillfallen stracker han sig ef^er 
saker i omgivningen. Om han leker med ett fbremil, som sedan fbrsvinner ur synhill, 
letar han inte efter det. Han har med andra ord ingen objektspermanens. Eftersom han 
inte heller kan rora sig sjalv har han svirt att fk en rumsuppfattning. Anders vander sig 
fr&n olust mot lust och upplever en viss ordningsfoljd. Han vet t ex att nar en speciell 
musik spelas pk TV, fbljer ett visst program. I ovrigt lever han i den konkreta 
verkligheten > har och nu. Anders har ingen fbrmiga att fbrsti orsak- verkan eller att 
fbrsta kvalitet och kvantitet. 

Utvecklingsstorda bam pk tidig utvecklingsnivS har inget talat sprak utan 
befiimer sig pi ^'signalnivS" vilket innebar att de kommunicerar med 
signaler och naturliga reaktioner (Kyl6n, 1983). Kraven pi omgivningens 
formSga att tolka och forsoka forsta ar darfor hoga och en stor lyhordhet 
ar nodvandig. Ett bam som gang pa gang forsoker kommunicera och inte 
blir forstatt blir passivt och till slut upphor intresset for att kommunicera. 
Bamet lar sig att det inte lonar sig att vara aktivt och enligt ALA-forskama 
(ALA = Anpassning till Liv och Arbete, se Bilaga 6) ar detta vad Seligman 
(1975) defmierar som "inlard hjalploshet". 

Vilja och motivation ar starka drivQadrar bSde nar det galler kommuni- 
kation och lek. Ett bam med utvecklingsstoming har ett enklare och mera 
konkret tankande vilket paverkar kommunikationen. SprSkutveckling hos 
t ex bam med Downs syndrom foljer i stort samma monster for sprikut- 
veckling som finns hos normalbegavade bam (Johansson, 1981, 1983). 
Skillnaden ar framst att utvecklingsstorda bam behover langre tid for att 
lara sig och att sprakutvecklingen har vissa sardrag, t ex vad betraffar arti- 
kulation och intonation (Buckhalt, Rutherford, & Goldberg, 1978; Dunst, 
1981). Aven for bam med flerhandikapp ar kommunikation i allmanhet nS- 
got svSrt och komplicerat. Det beror framst pi att gravt utvecklingsstorda 
bam ofta ar passiva, sallan tar nSgra egna spontana initiativ och att de beho- 
ver omgivningens stod for att bli aktiva och kommunicera (Brodin, 1987). 
Det beror ocksa p& att bamen ofta har perceptionsstomingar som forsvarar 
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bearbetning av olika sinnesintryck. Undersokningar bar visat att for gravt 
handikappade bam bar tidig stimulering en central roll (van Dijk, 1965; 
Gray & Wandersman, 1980; Smebye, 1986). 

Begreppet flerbandikappadanvands i allmanhet pa samma ovarsamma satt 
som begreppet bandlkappad, dvs i en "vidare" bemarkelse som inbegriper 
alia manniskor i olika situationer - "alia ar bandikappade nSgon gang ocb 
vid n§got tillfalle". Den stora skillnaden ar emellertid att det ar ett 
funktionsbinder som ar grunden for bandikappet ocb att bandikappet 
uppstSr i motet med miljon. Begreppet flerbandikappad firms definierat i 
Statens offentliga utredningar SOU 1980:16. Dar sager man att det ar frSga 
om manniskor med omfattande skador eller sjukdomar. Man pekar pS 
foljande: "I en vidare mening kunde man med flerbandikappade mena alia 
bandikappade som bar en kombination av skador, av sjukdomar eller av 
skada ocb sjukdom. Vi anser dock att det ar en alltfor lattvindig tolkning, 
som inte uttrycker den egentliga inneborden i begreppet", (sid 46). 
Flerbandikappbegreppet ar alltsS mer komplicerat an sL "Inom bandikapp- 
rorelsen ocb eljest inom den bandikappolitiska debatten reserverar man 
begreppet flerbandikappade for personer som till foljd av sSdana 
kombinationer bar mera omfattande problem ocb bebov", (sid 46). Detta 
visar p^ ett stort problem. Begreppet flerbandikapp anvands ofta mycket 
slarvigt t ex istallet for tillaggsbandikapp, som tydligare beskriver vad som 
avses. For att oka forstSelsen for vad flerbandikapp innebar mSste man 
enligt min mening skilja pa dessa tva begrepp. Begreppet flerbandikapp 
skall reserveras for de allra svSrast bandikappade manniskoma ocb de mest 
komplicerade situationema ocb slutligen nar det ar fraga om kombinationer 
av skador vars foljder ar speciellt svSra (SOU 1980:16). I SOU 1990:19 
anvands begreppet "omfattande funktionsbinder" ocb daribland ingSr 
manniskor med flerbandikapp. Detta bidrar p§ intet satt till att klarlagga 
ocb underlatta begreppsbildningen. Man talar om bebovet av samballs- 
insatser som ett kriterium pa omfattande funktionsbinder. Den officiella 
definitionen av begreppet flerbandikapp kan darfor anses vara mycket 
svartolkad, eftersom bebovet av stod ar grundat p§ individuella forutsatt- 
ningar. Av de gravt utvecklingsstorda anses allmant cirka 2/3 vara 
flerbandikappade. Prevalensforskning bar visat att manniskor med grav 
utvecklingsstoming ofta bar ett flertal funktionsnedsattningar utover 
utvecklingsstomingen. De fiesta manniskor med grav utvecklingsstoming 
ar talskadade ocb/eller bar kommunikationsstomingar. M^nga bar aven 
rorelsebinder, epilepsi samt syn- ocb borselskador (se vidare under kapitel 
4, sid 33, Tabell 4). Min egen definition av begreppet fierhandikappad 
utg§r ftin grav utvecklingsstoming ocb de fiesta av dessa manniskor ar 
flerbandikappade, eftersom de bar fiera svSra tillaggsbandikapp, som 
forsv^rar mojlighetema att aktivt samspela med omgivningen. Aven medi- 
cinering av olika slag paverkar bamets allmantillstSnd, t ex medicinering 
mot epilepsi, som pSverkar bamets vakenhetsniv^i. 
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Att vara gravt utvecklingsstord flerhandikappad innebar att man behover 
mycket stod och hjalp for sin dagliga livsforing. Dessa krav har i takt med 
avvecklingen av institutionema under senare &r allt tydiigare formulerats. 



Institutionsboende - hemmaboende 

Idag bor de fiesta bam och ungdomar aven med grava handikapp hemma 
hos sina foraldrar. Enligt den nya omsorgslagen f^r, som tidigare namnts, 
bam inte langre placeras p5 institution utan de skall bo och vaxa upp i sina 
foraldrahem, i annat enskilt hem eller pa elevhem. Detta innebar en 
vasentlig vandning i svenska omsorger om bam och ungdomar med funk- 
tionsnedsattningar och medfor ett storre samhallsansvar ifrSga om stodin- 
satser for familjema. 

Handikapprorelsen, speciellt Riksforbundet FUB (Riksforbundet for 
Utvecklingsstorda Bani, Ungdomar och VuxnaX har under 1980-talet 
drivit frSgoma om nedlaggning av institutionema mycket kraftfuUt. Till att 
borja med flyttade de lindrigt och mSttligt utvecklingsstorda ut i grupp- 
bostader i samhallet. Kvar pS institutionema blev de allra svarast handikap- 
pade och mest vardkravande. Utfiyttningen idag galler sSledes i hog grad 
dessa manniskor och detta har resulterat i att mSnga ifragasatt om avveck- 
lingen gStt for fort. Samhallet utanfor institutionen har inte alltid varit 
forberett for att att ta hand om de gravt utvecklingsstorda och erbjuda dem 
en tillvaro med god livskvalitet. Gustavsson (1990) menar att de olika 
atgarder som maste vidtagas bland annat ar att grannar mSste forberedas 
for att de skall fa en positiv installning. Han menar att det racker med att 
det ror sig om nagot frammande, n§got som inte passar in i v5ra tidigare 
erfarenheter for att vi skall reagera med misstanksamhet. Den som aldrig 
kommit i kontakt med en manniska med utvecklingsstoming maste darfor 
f^ information om vad detta handikapp innebar for att undvika negativa 
attityder och osakerhet. Dessutom maste frSgan om daglig verksamhet vara 
lost da utfiyttningen annars kan leda till isolering. Ky\6n (1978) har i en 
studie av utvecklingsstorda boende p5 institution dragit slutsatsen, att det 
inte finns nagonting som pekar pa positiva effekter ur utvecklingssynpunkt 
av att bo pa institution, utan snarare pa skadligheten. Speciellt skadligt ar 
det for bam och for gravt utvecklingsstorda (ibid). Utifriin detta drar jag 
slutsatsen att for bam som ar gravt utvecklingsstorda fierhandikappade ar 
en institution inte utvecklingsbeframjande. Andra studier av jamforelser 
mellan bam i hemmiljo och bam som vistas p5 institution har visat att 
institutionsbamen ar kanslomassigt undemarda (t ex Alin-Akerman, 1978; 
Bowlby, 1954; Freud & Burlingham, 1944; Spitz, 1965; Tizard, 1964). 

For de utvecklingsstorda bamen har institutionsnedlaggningen i de fiesta 
fall varit positiv, vilket visat sig i att bamen blivit aktiva och mer 
kommunikativa. Exempel pi liknande situationer ar de bam som under 
kriget placerades p3 bamhem och dk ofta drabbades av depressioner 
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(Freud & Burlingham, 1944; Alin-Akennan, 1978). Bam som flyttat fran 
institution till ett elevhem med en mindre personkrets har, enligt samtal 
med omsorgspersonal, efter en tids anpassning borjat intressera sig for 
saker och manniskor. Den inlarda hjalplosheten overgar till att bamet 
boijar utveckla en kompetens. Trots detta finns idag ett litet antal bam, som 
fortfarande bor kvar pk institutioner, eftersom foraldrama av olika skal 
inte anser sig ha mojlighet att ta hand om dem. Olika uppfattningar finns 
bland foraldrar till gravt flerhandikappade bam om hur problemet skall 
losas. Alia foraldrar orkar inte med det tunga ansvaret och v^darbetet och 
av denna anledning finns idag nigra bam som tvingas bo pa sjukhus. 
Foraldrama till dessa bam onskar i forsta hand en liten institution dar deras 
bam skall fa vaxa upp med trygg vard. For foraldrama innebar institu- 
tionsnedlaggningen att de sjalva m^aste ta ett storre personligt ansvar for sitt 
bam och att deras arbetsborda okar. Foraldrama forvantar sig ofta att de 
skall f& mycket stod fran samhallet nar de har hand om sitt bam. Fran sam- 
hallets sida innebar avinstitutionaliseringen att virdkostnadema minskar, att 
de anhoriga mer aktivt medverkar i itgarder som beror deras bam och att 
samhallets insatser fi3r stod mSste byggas ut. Det har emellertid visat sig att 
utbyggandet av samhallets stodinsatser inte hiller samma takt som nedlagg- 
ningen av institutionema. Framfor allt, menar jag, ar nedlaggningen av 
institutionema idag en vardideologisk fraga. Det framhalls ofta att av 
medmanskliga och humanitara skal laggs institutionema ner och dorrama 
oppnas for manniskor som ar utvecklingsstorda att aktivt delta i samhalls- 
livets gemenskap. I vilken utstrackning de sedan kommer att inga i en 
gemenskap ar troligen for tidigt att saga, men man vet att ingenting hander 
av sig sjalvt. Forutom ekonomiska och personella resurser kravs intresse 
och vilja frSn manniskor i omgivningen for att gora den sociala integre- 
ringen till en verklighet. Samtidigt maste man vara medveten om att det 
aven finns en ekonomisk konsekvens av nedlaggningen av institutionema, 
namligen den att samhallets kostnader for vard minskar, och att detta kan 
pSskynda nedlaggningen. Som en direkt foljd av nedlaggningen av v^dhem 
och specialsj ikhus samt utflyttningen i samhallet kan integreringen ses. 



Integrering och normalisering 

Full delaktighet och jamlikhet ar malen for den svenska handikappolitiken 
och dessa m§l skall uppnSs genom integrering och normalisering. Med 
detta som utgingspunkt har bam med funktionsnedsattningar under senare 
ar i allt storre utstrackning integrerats i forskola och skola. Integrations- 
utredningen (SOU 1980:34) anger mSlen for integrering i termer av 
gemenskap, delaktighet, omsesidighet och kommunikation. Integrering kan 
sSledes ses som en direkt foljd av normaliseringsprincipen. For bam med 
funktionshinder kan man idag se tre olika typer av integrering i forskola/ 
skola. Dessa ar individualintegrering, gruppintegrering och lokalinte- 
grering. Nar det galler forskolans verksamhet har kommunen enligt 
socialtjanstlagen ansvr,r for placeringen av samtliga bam som bor i kommu- 
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nen» dvs. aven for de utvecklingsstorda bamen. Individualintegrering 
innebar att ett bam med funktionshinder gSr i samma grupp/klass som sina 
icke handikappade kamrater. Vid gruppintegrering gir en mindre grupp 
bam med funktionshinder i en ordinare gmpp/klass och vid lokalinte- 
grering finns en sarskoleklass insprangd i en vanlig skola. Alia dessa typer 
av integrering kan sagas vara av fysisk eller funktionell karaktar (Soder, 
1981), men for att man skall kimna tala om integrering i samma termer 
som Integrationsutredningen (SOU 1980:34) kravs aven en social integre- 
ring, dvs gemenskap och delaktighet. 

Hur val en integrering av ett bam med utvecklingsstdming fungerar i 
forskola/skola beror i hog grad pS klimatet bland larare och elever i 
gruppen/klassen (Hill & Rabe, 1987; Wadstrom, 1988). Om en larare har 
negativa attityder till ett bam overfors dessa attityder latt till de andra 
elevema i klassen. Detta galler inte bara attityder till bam med handikapp 
utan aven till icke handikappade bam. Det finns aven andra faktorer soiaI 
pSverkar integreringen. Sjalvfallet har art och grad av handikapp stor 
betydelse, men det ar ocksS viktigt att integreringen ar val forberedd och 
att alia oldarheter om bamets placering diskuteras i forvag. Nar ett gravt 
utvecklingsstort forskolebam placeras i den kommunala bamomsorgen 
uppstSr ofta stora svSrigheter. For det forsta ar bamomsorgspersonalen i 
allmanhet inte utbildad for att ta hand om mycket svSrt handikappade bam 
och for det andra ar den idag redan mycket hSrt belastad med overin- 
skrivningar av bam. Om svirigheter uppstSr kan det bero pi att integre- 
ringen forberetts dSligt eller att det ar brist pS personella resurser. Ett 
exempel pi en dSlig foreberedelse ar om personalen, t ex inte i forvag, har 
traffat bamets foraldrar och diskuterat vilka forvantningar foraldrama har 
pi forskolevistelsen for sitt bam. Ett annat om personalen inte fitX 
inforaiera foraldrama om vilka regler som galler vid bamets placering. 
Andra saker som har med forberedelsen att gora ar att informera de andra 
bamen och deras foraldrar om bamets fiinktionsnedsattningar. De sociala 
processema ar inte heller ovasentliga i sammanhanget. Man kan aldrig 
tvinga fram en "social integrering" eftersom alia manniskor normalt valjer 
vanner efter vissa kriterier. Det fmns alltid bam som ar utstotta och 
hamnar i "periferin" beroende pi att de ar rodhSriga, snoriga eller nSgot 
annat, men en "resursperson" kan ha till uppgift att fora in det handikap- 
pade bamet i bamgmppen. En integrering skall for att uppfylla mSlen 
sSledes inte enbart innebara en placering av bamet for att ge bamet 
stimulans eller foraldrama avlosning, utan integreringen skall tillfora det 
handikappade bamet delaktighet och ge en social gemenskap. Det har 
emellertid visat sig att alltfor m^ga av de utvecklingsstorda bamen inte ar 
delaktiga i forskolans/skolans arbete, utan isolerade och ensamma. MSnga 
forskare har under senare ir belyst detta problem (Ekholm & Hedin, 1984; 
Hill & Rabe, 1987; Schang, 1982). 

Schang (1982) menar att stora risker fmns att bam med flerhandikapp 
individualintegreras i forskolan for integreringens egen skull istallet for att 
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man tar hansyn till bamets forutsattningar. Hon menar vidare att det 
flerhandikappade bamet bar behov av en strukturerad tillvaro och 
aktiviteter som ar anpassade till bamets utvecklingsniva. Det ar ofta sv^rt 
att tillfredsstalla dessa behov. Schang vander sig i forsta hand mot 
individualintegrering av bam med flerhandikapp och stailer fr^gan for 
vems skull ett svart flerhandikappat bam integreras. Aven Thunman och 
Edstrom (1988) bar studerat utvecklingsstorda bam i forskolan och menar 
att det behovs sarskilda ^tgarder for att underlatta det utvecklingsstorda 
bamets mojligheter till gemenskap. Framfor allt pekar de pa att placeringen 
skall vara val planerad och genomtankt, eftersom detta verkar vara en 
kritisk faktor om man skall fa det att fungera. Nar det galler gravt 
flerhandikappade bam anser de att en specialgmpp ofta ar att foredra, 
eftersom dessa bam behover personal med specialkunskap. 

Lundborg (1988) redovisar resultatet fran ett forsknings- och utvecklings- 
projekt om utvecklingsstorda bam i kommunal forskola, utfort av 
Carlstrom och Hagman pi uppdrag av Skoloverstyrelsen. Projektet visade 
att en integrering inte sjalvfallet utfaller till det utvecklingsstorda bamets 
fordel. Risk finns att olika stodinsatser som satts in segregerar bamet och 
saledes motverkar integrering. Ett bam som standigt tas ur bamgmppen 
for att fa individuell traning blir en "awikare" och segregeras fran de 
andra bamen. Aven det bam som bar en personlig assistent/vSrdare kan bli 
segregerat istallet for integrerat. Assistenten maste medvetet arbeta for att 
fora in bamet i bamgmppen, eftersom risken finns att assistenten istallet 
blir ett hinder for bamets integrering. Cirka 700 av diygt 11.000 sarskole- 
elever var 1988 integrerade i gmnd- och gymnasieskolor. Enligt uppgifter 
frSn Skoloverstyrelsen bar antalet individualintegrerade elever ir 1991 okat 
till cirka 800. Drivkraften bakom individualintegreringen, menar Lund- 
borg, ar en ideologi om alias likaberattigande och lika varde. For manga 
elever innebar integrering inte alltid den basta losningen. FrSgan om vilka 
principer, som ar viktiga for att integrering av utvecklingsstorda bam skall 
fungera, bar bland annat Wadstrom (1988) belyst. Han diskuterar vad som 
ar utmarkande for en utvecklingsstord elev, som blir accepterad av kamra- 
tema vid individualintegrering och menar att det framst hanger samman 
med lararens och de andra bamens installning till sin utvecklingsstorde 
kamrat, men risken for utstotning och isolering ar stor. Wadstrom konsta- 
terar att elever som ar socialt valanpassade och motiverade for skolarbete 
bar de storsta mojlighetema att lyckas och bli accepterade av sina kamrater. 

Ekholm och Hedin (1984) bar gjort en studie pa tolv daghem. Pa fem av 
dessa var fem utvecklingsstorda bam individualintegrerade. Bam i allman- 
het tillbringar den storsta delen av sin tid tillsammans med kamrater och 
minst tid tillsammans med vuxna. De utvecklingsstorda bamen i namnda 
studie lekte ofta for sig sjalva cch tillbringade cirka tv§ tredjedelar av sin 
tid ensamma. Endast 7% av tiden pS daghemmet tillbringade de tillsammans 
med andra bam. Tre av de utvecklingsstorda bamen lekte overhuvud taget 
inte med nigra andra bam. 
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I borjan utgjordes forskningen om integrering till storsta delen av 
effektstudier foljda av dtgardsprogram. Speciellt intresse har studier som 
fokuserat pa samspel mellan utvecklingsstorda och normalutvecklade bam 
fatt. Hill och Rabe (1987) bar gjort studier av integrering av utvecklings- 
storda forskolebam och noterar att: "De tidiga projekterfarenhetema gav i 
likhet med tidigare forskning intrycket att integreringen inte p& ett 
sjalvklart satt medforde de positiva konsekvenser som forvantats** (sid 31 ). 
De konstaterar att de utvecklingsstorda bamen i 79% samspelade med de 
vxixna och att endast 21% av tiden utgjorde kontakter med andra bam. De 
gravt utvecklingsstorda bamen har aven farre kontakter med de vuxna an 
normalt och de saknar nastan belt kontakt med andra bam. Hill och Rabe 
menar vidare att de utvecklingsstorda bamens 14ga status i gmppen 
paverkar samspelet med de andra bamen. De talar om ^^stampling*" och 
fbrklarar denna utifran Meads (1934) och Tannenbaums (1938) forskning. 
Bamen far en negativ stampling, som sedan foljer med dem och pdverkar 
den bild de far av sig sjalva. Hill och Rabe visar vidare i sin undersokning 
att bamen ar mycket isolerade, men konstaterar att aven om integreringen 
visade p& negativa resultat sa finns det ingenting som talar for att 
situationen skuUe vara battre for de utvecklingsstorda bamen om de 
placerades i segregerade forskobr. En diskrepans mellan intregreringens 
mil och verkligheten foreligger. 

Palmer (1987) har studerat fern gravt synskadadc bam integrerade i 
kommunal forskola. Bamen, som inte hade ndgra tillaggshandikapp, 
borjiide sin vistelse pa daghemmet vid cirka tvd Srs §lder. De fem bamen 
hade innan dess traffat jamforelsevis fa andra bam. "Deras speciella 
beroende av foraldramas fiinktion som Tijalpjag' innebar dessutom att de 
vid dagisstarten hade haft farre egna sociala kontakter med andra vuxna an 
vad bam normalt haft vid denna alder." (sid 80). Integreringen hade 
inneburit svarigheter, men visar enligt Palmer p§ klart positiva fomtsatt- 
ningar for socialt samspel. De blinda bamen accepterades tidigt av de andra 
bamen i gmppen och kontaktema med kamratema var i stort positiva. 
Manga initiativ till kontakt togs fran de andra bamen i gmppen, som i viss 
man kant beundran for det blinda bamets formaga att klara sig utan att se. 

De resultat som Palmer (1987) redovisar om integrering av blinda bam kan 
stallas i relation till forskning om integrering av utvecklingsstorda bam 
(Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987). Medan det blinda bamet 
enligt Palmer mots av kamrater som visar beundran for bamets formiga, 
stots det utvecklingsstorda bamet ofta ut av de andra bamen. Utstotningen 
fungerar som en negativ "stampling" av bamet och de kontakter som det 
utvecklingsstorda bamet tar blir ofta negativa, vilket medfor att bamets 
erfarenheter inte stimulerar till ytterligare kontaktforsok. 

Trots att vi i Sverige har en princip om integrering forekommer fort- 
farande segregering, nar det galler vissa handikappgmpper. Den gmpp som 
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framst har havdat behov av segregering i forskola/skola ar foraldrar till 
dova och hdrselskadade bam Framst stodjer de sig den forskning som 
visat att dova och gravt horselskadade bam behover vara segregerade for 
att kunna utveckla sitt spr§k. EUstrom och Eilstrom (1983) har gjort en 
forskningsoversikt rorande integrering av dova och horselskadade bam i 
forskolan. De har konstaterat att forskningen kring integrering av horsel- 
skadade bam i stor utstrackning inriktats program for social fardighets- 
traning. De menar att "en forbattrad social interaktion och acceptans mellan 
handikappade och icke-handikappade bam kraver att uppmarksamheten 
riktas mot samtliga parter, som deltar i samspelet.. " (sid 35). Dova och 
gravt horselskadade bam g§r sSledes idag oftast i segregerade forskolor/ 
skolor, eftersom deras forsta spr^k ar teckensprak och svenskan deras 
andra sprSk. M^nga av de dova och horselskadade betraktar sig inte sjalva 
som handikappade utan som en spraklig minoritet. 

Ett annat undantag utgor de dovblinda bamen Gmppen ar mycket liten, 
men har ur intemationell synvinkel fatt stor uppmarksamhet under senare 
Sr. En fraga som ofta diskuteras ar vad det dovblinda bamet egentligen 
skall lara sig i skolan. Best (1989) menar att det mest vasentliga ar att lara 
bamet kommunicera och att bli sjalvstandigt. En mera traditionell syn pi 
inlaming har CuUen (1989) som menar att man bor koncentrera bamet pi 
inlaming genom att lara bamet diskriminera genom ^'fading" (en gradvis 
forandring av intensiteten hos ett stimulus) eller ''shaping" (en gradvis 
forandring av form). CuUen menar vidare att reglema for socialt samspel 
ar viktiga att lara in, eftersom detta ofta brister hos den som ar flerhan- 
dikappad. Han menar vidare att ali inlaming bor utgS frSn sociala 
sammanhang. Det sociala sammanhangets betydelse for det dovblinda bamet 
betonas aven av den sovjetiske forskaren Chulkov (1989), som menar att 
det psykiska tillst^det hos ett bam med handikapp inte i forsta hand beror 
pS funktionsnedsattningen, utan pS de sociala effektema som denna foror- 
sakar. BSde Best, Chulkow och CuUen (ibid) betonar det sociala samspelet 
och vikten av att man lar bamet ett accepterat, socialt beteende. 

Jag har valt att i forsta hand referera till svensk forskning om integrering, 
eftersom den kulturella och sociala kontexten har stor betydelse for 
resultaten. Det tycks finnas ett samband mellan handikappets art och grad 
och hur val integreringen fungerar. For de svSrast handikappade, som t ex 
de dovblinda, och for de dova och sv^rt horselskadade tycks segregeringen 
i hog grad medfora en medveten isolering. I nasta avsnitt ger jag en 
kortfattad bild av hur man ser pi integrering i andra lander. 



Jamfdrelser med andra lander 

Forskning frdn andra lander visar att Sverige kommit relativt ISngt nar det 
galler integrering aven om mycket Sterst^r att gora. Guralnick (1976) 
menar att integrering av handikappade bam bland icke-handikappade bam i 
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sjalva verket kan innebara att de handikappade bamen berovas mojligheter 
till pedagogiskt och terapeutiskt stod. Alia lander ar inte heller lika positiva 
till integrering som Sverige, aven om man idag kan kanna att alltfler 
fr^getecken borjar sattas i vart land. Det finns lander som framst under 
1960-talet byggde upp stora institutioner for manniskor med utvecklings- 
stoming och som idag har svarigheter att klara av en avveckling. 

Forskningen om de allra svSrast flerhandikappade bamen ar ofta kliniskt 
och experimentellt inriktad, vilket sannolikt beror pk att manga bam lever 
pa institutioner, vilket mojliggor laboratoriemassiga undersokningar. Aven 
lekforskning finns beskriven i standardiserade sitoationer och i laboratorie- 
miljo (van der Kooij, 1989; van der Kooij & Hellendom, 1986; Levy, 
1978). 

Bam med svara funktionshinder i andra delar av varlden gar, enligt mina 
erfarenheter, ofta i specialskolor och bor pa institutioner. I en del lander 
talar man inte om att gravt utvecklingsstorda gSr i skola, utan anvander 
istallet begrepp som ''daglig verksamhet", "center" eller kanske "lek- 
gmpp". Detta visar pS den installning och de forvantningar som manga 
lagger i ordet "skola". I skolan forvantas elever lara sig att lasa och skriva 
och den som inte uppfyller de kraven gar sSledes inte i skola. Denna 
installning k^ ji jamforas med den syn vi tidigare hade i Sverige da vi 1944 
fick den forsta lagen som Slade landstingen att ordna skolg^g for "de 
sinnessloa", som kunde ga i skola. Det var fortfarande inte fraga om alia 
utvecklingsstorda utan endast "de som kunde gk i skola". Inte forran 1954 
fick landstingen skyldighet att ordna skolgSng for de "obildbara" bamen. 
Man kan sdledes forklara detta fenomen, som en friga om en utvecklad 
manniskosyn, dar manniskors lika varde betonas, och som i win land 
medfort en ny vardideologi. 

Nedlaggning av institutioner, utflyttning i samhallet, hemmaboende och 
integrering i daglig verksamhet staller krav pa stod till bamet och fdrald- 
•"rrjia. Hur ar foraldrastodet utformat och vilket ansvar har foraldrama 
idag for sina gravt handikappade bam? Om foraldrars behov och ansvar 
handlar nasta avsnitt. 



Foraldrastdd och foraldraansvar 

En familj med ett bam med handikapp har idag rattighet att Stnjuta olika i 
lag reglerade stodformer for att kunna leva sk normalt som mojligt och pi 
lika villkor som andra bamfamiljer. Den som har ett bam med handikapp 
har ratt att fd bostadsanpassning, handikapphjalpmedel, vSrdbidrag och 
handikappersattning. Familjema och bamet har ocksS ratt att fS tillgSng till 
habilitering och avlosning. En fomtsattning for att en familj med ett gravt 
flerhandikappat bam skall orka med sin situation ar att de under vissa 
perioder kan erhSlla avlosning. Med avlosning i hemmet avses att foraldrar 
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och/eller andra som vardar bam med handikapp hemma fdr aviosning for 
att fa tid over att agna sig it andra bam i familjen, sig sjalva eller varandra. 
Fv&n sccialtjanstlagen (SoL) framgSr att detta ansvar ligger pk kommu- 
nema. Aviosning kan aven erh§llas enligt omsorgslagen och innebar d§ 
aviosning i stodfamilj eller pS korttidshem. 

I Socialstyrelsens Allmanna KM 1981:1 om ratten till bistand framfors i 
avsnittet om foraldrar till bam med handikapp kravet att familjema skall 
erhaila stod och hjalp frSn samhallet. Socialstyrelsen anger aU ett satt att ft 
stod ar genom fortur till forskola eller fritidshem. Foraldrar kan emellertid 
aven behova stod och aviosning pk annat satt, t ex bamvakt, social hem- 
tjanst eller att bamet placeras i annan familj under kortare tid. Socialsty- 
relsen gjorde 1985 en enkatundersokning, som trots ISg svarsfrekvens, 
visade pa flera svSrigheter. Bland annat namndes aU kommunema 
informerade for daligt om denna service, det var svart att fk personal att 
arbeta pk kvallar och helger samt att med kort varsel ordna avlosare. FrSn 
foraldrahdll framfordes att det var svart att lamna sitt bam till n§gon som 
inte kande bamet tillrackligt val och som man litade p^ kunde skota om 
bamet. Med anledning av denna undersokning utvecklade Socialstyrelsen 
sina tankar i Allmanna Rkd 1985:9 om bam och ungdomar med handikapp. 
"Avlosarservice ger inte bara anhoriga mojlighet till egna aktiviteter 
utanfor hemmet utan kan ocksS for bamet vara ett led i frigorelsen fran 
sina anhoriga" fastslar Socialstyrelsen. Aven Handikappforbundens Central- 
kommitt^ gjorde 1985 en undersokning om handikappomsorgen i landets 
kommuner (Nydahl, 1985) och konstaterade att bristen pk kunskap om olika 
funktionsnedsattningar inom kommunema var stor och att stora brister 
forelag vad familjestod betraffar. Nagra landsting har utover detta gjort 
mindre studier om avlosarservice. 

Som tidigare namnts har en undersokning, som lacker samtliga 284 
kommuner genomforts av Brodin och Lindberg (1988). Undersokningen 
bygger pk en enkatundersokning med svar fr§n 278 kommuner (98%) samt 
intervjuer i sex kommuner med elva foraldrar, sex personer som arbetar 
som avlosare samt sex socialtjansteman med ansvar for denna service. 
Undersokningen visar att aviosning Anns i 213 kommuner och ar planerad i 
flera andra. Kommunemas satt att losa avlosarservicen och ge familjema 
stod fungerar mycket olika. Stodet skiljer sig hkdt vad avser kvalitet och 
kvantitet samt ekonomiska och personella resurser. Detta hanger samman 
med kommunemas fomtsattningar, men det ar ocksS en frSga om priori- 
teringar. Behovet av och efterfrSgan pk aviosning varierar fr^ kommun 
till kommun, vilket delvis beror pk kommunemas satt att erbjuda familjer 
med bam med handikapp denna service. Ett flertal kommuner har inte 
inventerat behovet av stod bland familjema. Minga foraldrar har inte fStt 
information om vilka rattigheter de har och begar darfor inte nSgon hjalp. 

Resultatet av undersokningen visar att mSnga brister fcireligger. Bland an- 
nat framkommer att utbildning av personal, som arbetar som avlosare, ar 
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ett eftersatt omrac i./essutom har endast 19% av kommunema en 
malbeskrivning for servicen och 35% utvarderat sin verksamhet. Fran 
foraldrahill framfordes att det var viktigt att de sjalva fick mojlighet att 
valja avlosare, eftersom det ar en forutsattning att foraldrama vet att 
avlosaren kanner och tycker om deras bam. Ofta har mamman i familjen 
avst^tt frdn arbete utanfor hemmet och valt att stanna hemma for att vSrda 
sitt bam. Orsaken till detta ar att hon vill ge bamet tiygghet och en god 
omvardnad som mojligt. FrSgan om att valja avlosare ar avgorande for om 
familjen vill ta emot hjalp eller inte. I foraldraintervjuema framkom ocksa 
att det var svarare att fa hjalp om man hade ett gravt fleAandikappat bam 
eller ett bam med medicinska handikapp, Har framkom en diskrepans i 
svaren, dS kommunema inte hade upplevt denna skilinad. Etetta kan vara ett 
uttryck for en medveten stravan mot jamlikhet och solidaritet med de 
svSrast handikappade, men blir enligt min mening tyvarr missriktad. I vissa 
kommuner menar man att det sociala natverket ar sk starkt att avlosning 
inte behovs i nSgon storre utstrackning. Flera foraldrar har framfbrt att det 
ar svart att begara hjalp av anhoriga och vanner eftersom de dii ofta kanner 
sig stS i tacksamhetsskuld. Att avlosning som stodform har en viktig roll att 
fylla visar aven Gustavsson (1985). 

Gustavsson har beskrivit vad det innebar for foraldrar att leva med ett bam 
med forstSndshandikapp. Hans studie omfattar 3 1 familjer med bam mellan 
0-8 ar. Resultatet visar att foraldrama upplever en konflikt i att kimna 
svara mot de ideal, som samhallet stallt upp som norm for att vara en god 
foralder. Foraldraidealen ar i hog grad uppsatta av samma myndigheter, 
som sedan ansvarar for samhallets stod till familjer med bam med 
handikapp. Med stod av omsorgslagen och den nya vSrdideologin, som 
vuxit fram under senare Sr, ar trenden idag att foraldrar sjalva bor ta hand 
om sitt bam med handikapp. Gustavsson menar ocksS att det ar en djupt 
rotad moralregel i var kultur att foraldrar sjalva skall ta hand om och 
uppfostra sitt bam. 

Foraldrama upplever en stor ansvarskonflikt, samtidigt som de kanner 
krav och forvantningar pS att vara bade dugliga i yrkeslivet och goda 
foraldrar (ibid). Ansvaret for bamet kolliderar ofta med foraldramas 
andra personliga mSlsattningar, dvs deras ovriga livsprojekt. Foraldrar till 
bam med handikapp har ett livslingt, ofta mycket omfattande ansvar for ett 
bam som aldrig kommer att kunna klara sig sjalv och de mSste standigt 
anpassa sig efter bamets behov. Speciellt galler detta modrama. Gustavsson 
noterar: "De tre modrama valde till en biirjan att inratta sina liv efter det 
handikappade bamets behov. Fadema daremot fortsatte sina liv ungefar 
som tidigare och agnade sig 5t bamet nar de hade tid over*" (sid 52). ''Nar 
foraldrama loste de praktiska problemen i familjen valde de ocksS mellan 
ansvaret for bamet och sina egna intressen. Till en biirjan innebar detta 
inga problem for fadema, eftersom de kunde overlSta ansvaret for bamet 
till modem utan att f3 dSligt samvete. Modrama daremot drogs in i en 
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oloslig konflikt mellan bamets och sina egna intressen. De tvingades till en 
borjan ge upp viktiga delar av sitt eget W (sid 53). 

Gustavsson har ftinnit att det till en borjan ofta ar mammoma som inrattar 
sina liv efter det handikappade bamets behov. Fadema fortsatter sina liv 
imgefar som tidigare. Gustavsson menar att de foljer modrars och faders 
traditionella livsmonster. En generell norm haller pi att vaxa fram som g&r 
ut pa att foraldrar bor ta hand om sitt handikappade bam. Att kvinnoma i 
sa stor utstrackning anpassar sina liv efter bamets behov beror framst pa att 
det ar viktigt for dem att visa att de ar goda modrar och att detta minskar 
det hot som bamet med handikapp gjorde mot deras egen identitet som 
kvinnor. Forst nar foraldrama fitt hjalp med avlosning for sitt bam och 
fStt litet mer tid over for sig sjalva, varandra och ovriga bam i familjen 
kunde de forandra sin situation. 

Fomtom det foraldraansvar som samhallet mer eller mindre uttalat lagger 
pi foraldrama fmns medvetenheten hos foraldrama om att bamet fkv basta 
stimulans och trygghet i hemmiljo. Gustavsson drar slutsatsen att bamets 
handikapp, fbmtom att det ger foraldrama skuldkanslor mot bamet och 
syskonen, aven medfor en rad praktiska och psykiska problem samt en mer 
eller mindre medveten isolering fran vanner och slaktingar. Om forald- 
rama som en del i foraldrastodet far hjalp med avlosning elimineras en del 
problem, eftersom foraldrama dk far storre personlig frihet, far mer tid 
for syskon och inte minst att fa vara tillsammans som i\i vuxna individer. 

Socialdepartementet har speciellt uppmarksammat fragan om avlosning i 
1989 ars Handikapputredning (SOU 1990:19), eftersom de frSn handikapp- 
organisationema fatt indikationer pa att detta ar ett mycket stort problem 
for familjema. 

Jag har i ovanstaende kapitel som bakgrund relativt noggrant beskrivit den 
kontext som en familj med ett gravt flerhandikappat bam lever i. Den 
sociala omgivningen (miljo, samhalle) ar lika viktig som bamets egna 
forulsattningar (fysiska och psykiska formagor) for att man skall forsti 
under vilka viUkor familjen lever. For mig innebar detta en helhetssyn pS 
bamet och familjen. 

I foljande fyra kapitel (4, 5, 6 och 7), tar jag upp teoretiska aspekter pk 
omrSden, som ar centrala for min avhandling, namligen Sensori-motoriska 
aspekter, Lek, Kommunikation och Utveckling. Jag har inte for avsikt att 
vara teoretiskt "renlarig" utan tilliter mig att fritt referera till de delar i 
olika teorier, som gkv att relatera till dessa svSrt handikappade bam. Skalet 
till att jag valjer denna "oppna" forskningsansats, som jag anser det vara, ar 
att jag tror att det ar nodvandigt om man skall kunna vinna ny kunskap 
inom detta forskningsomrSde. 
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DEL 2 - TEORI OCH BEGREPP 



Kapitel 4 



SENSORI-MOTORISK UTVECKLING I RELA- 
TION TILL FUNKTIONSHINDER 

Bam med behov av sarskilt stod eller som manga sager "^bam med 
sarskilda behov*" ar bam som av sociala, psykiska, fysiska, emotionella 
eller intellektuella skal behover extra hjalp och stimulans for att kunna 
utvecklas och vaxa upp pi samma villkor som andra bam. Jag tror 
emellertid inte att del finns nigra "bam med sarskilda behov", eftersom 
alia bam i gninden har samma behov. Alia bam har behov av mat, klader, 
varme, somn, god omvirdnad och karlek, men deras fomtsattnmgar att 
uttrycka dessa behov och att utvecklas varierar. Jag finner det av denna 
anledning mer motiverat att anvanda begreppet bam med behov av sarskilt 
stod for sin utveckling. 

For att bam med olika funktionshinder skall kunna utvecklas optimalt 
kravs ofta hjalp och stod fran olika instanser. Familjen kan behova stod 
av medicinsk, pedagogisk, psykologisk eller social karaktar. Detta stod 
erhills normalt genom bamhabiliteringen. For bam med syn- och horsel- 
nedsattningar erhalls stod genom speciella syn- och horselkonsulenter. Att 
stodet fungerar ar speciellt viktigt for familjer med bam med grava 
handikapp och flerhandikapp. Varje funktionsnedsattning i sig ar for den 
som drabbats svir och besvarlig. Har bamet dessutom ett eller flera 
tillaggshandikapp av annan art och grad innebar detta att svarighetema 
avsevart okar och att de olika funktionsnedsattningama forstarker och 
negativt paverkar varandra. For den som, t ex ar utvecklingsstord och 
synskadad innebar det inte att addera tvi handikapp, utan effekten kanske 
blir att man maste multiplicera for att forsti vidden. Bilden ar siledes 
betydligt mer komplex. Den som ar utvecklingsstord och synskadad 
kanske pi grund av sin utvecklingsstoming inte forstar att han for att 
kompensera sin synnedsattning kan ta pi sig sina glasogon for att se battre 
eller att flytta sig narmare foremilet fbr att fi en battre bild. Ett si kallat 
kompensatoriskt tankande fungerar saledes inte. Idag finns ingen eller 
mycket litet forskning som belyser hur de olika handikappen piverkar 
varandra och vilka de verkliga problemen ar for manniskor med utveck- 
lingsstoming och olika tillaggshandikapp. Kan t ex en sinnesmodalitet 
kompensera en annan och hur samspelar de olika sinnena med varandra? 
For visst ar det fraga om ett sinnenas samspel! 
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Ayres (1983) beskriver lekens betydelse for den motoriska och 
kanslomassiga utvecklingen och sager: "De sensoriska impulsema gor att 
det hela ar 'roligt\ Att springa, vanda sig om, boja sig ner, rora vid saker» 
skjuta, dra, rulla, krypa, klattra och sa vidare skapar massor av vestibu- 
lara, proprioceptiva och taktila impulser'' (sid 180). Med detta menas att 
de impulser, som paverkas av huvudets och kroppens rorelser och 
positionsforandringar samt de impulser som underrattar hjaman om varje 
kroppsdels lage och r6relse» har mycket stor betydelse for bamets 
utveckling. Detta innebar att motoriken hanger samman med bamets hela 
utveckling och av denna anledning ar en helhetssyn pa bamet nodvandig. 

Begreppet helhetssyn har under senare tid anvants i minga olika 
sammariiang och trots att ordet blivit nagot missbrukat anser jag att det 
anda ar just detta ord som bast beskriver vad jag avser, namligen hela 
bamet och miljon kring bamet. Kyl6n (1986) har defmierat helhetssynen 
som en modell for kunskapsinsamlande om individen. Han indelar 
helhetssynen i helhetsstruktur, helhetsdynamik och helhetsutveckling och 
grundaspektema ar psykologi, biologi, sociologi och fysik. Detta innebar 
att Kyl6n i sin definition av begreppet mycket starkt betonar manniskan, 
miljon och samspelet mellan manniskan och miljon. Kyl6n konstaterar: 
"Varje del har sin stmktur, dynamik och utveckling, vilka dock hela tiden 
paverkas av de ovriga delamas stmktur, dynamik och utveckling. Delen 
forstas bl a genom sin plats i helheten. Gmnden ger siledes tre del- 
stmkturer namligen manniskans, samspelets och miljons olika stmkturer." 
(sid 11-12). pa liknande satt formodar jag att de olika sinnesmodalitetema 
hanger samman och ar beroende av och piverkar varandra inbordes. Det 
gkv t ex inte att beskriva vad och hur mycket en utvecklingsstord person 
med horselskador verkligen forstar om man inte vager in vilken inverkan 
utvecklingsstomingen har pa formagan att varsebli och bearbeta ljud. Den 
som inte hor vad som sags kan inte heller forsta och den som inte forstSr 
vad som sags, tvingas mer eller mindre att selektera information, eftersom 
han/hon inte kan bedoma vad som ar viktigt eller inte. Dessa bSda sinnen 
har stor betydelse for ett fungerande samspel. For mindre an tio ar 
sedan gjorde en lakare bedonmingen att en utvecklingsstord vuxen med 
grava horselskador inte behovde ha horapparat eftersom "han anda inte 
forstod vad man sa". Denna uppgift harstammar frSn en av de intervjuer, 
som gjorts med personal pa ett vardhem i samband med ett projekt om en 
gravt utvecklingsstord vuxen mans kommunikation (Brodin & Larsson, 
1989). Det ar emellertid val kant att manga manniskor med utvecklings- 
stoming dessutom har ett stort antal tillaggshandikapp. 

De vanligaste tillaggshandikappen hos barn med utvecklings- 
st5ming 

Nar man talar om utvecklingsstorda bam med flerhandikapp och hur de 
olika tillaggshandikappen piverkar varandra sinsemellan, kan man 
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konstatera att bristen p4 kunskap om och statistik over antalet utvecklings- 
storda med olika tillaggshandikapp ar stor. Idag flnns ingen, eller mycket 
bristfallig, statistik tillganglig och resultatet ar att man inte vet vare sig 
antal, art eller grad av tillaggshandikapp, som forekommer hos manniskor 
med utvecklingsstoming. Nar det galler denna typ av uppgifter har jag 
valt att referera endast till svenska undersokningar eftersom bedomningen 
av vem som Mr utvecklingsstord hanger samman med det samhalle man 
lever i. Sverige har statistiskt sett betydligt farre manniskor med utveck- 
lingsstoming, cirka 0.45% (Grunewald & Jonsson, 1981), an andra 
lander. I USA bedoms i vissa stater 1% av populationen vara utvecklings- 
stord, i andra stater 10% av populationen. I utvecklingslandema bedoms 
upp till 20-30% av bamen vara handikappade varav 10% svSrt (ibid). 
Minga av dessa bam ar utvecklingsstorda. 

For att ge en uppfattning om hur bilden kan se ut for den som ar utveck- 
lingsstord redovisas nedan nagra svenska studier gjorda under 1980 och 
90-talen. Vad som bor pSpekas ar att graden av tillaggshandikapp inte i 
nagon av nedanstiiende undersokningar finns redovisad. En synskada kan 
saledes innebara att man ar nastan helt utan synrester, men det kan aven 
iimebara att man har en relativt lindrigt nedsatt sypformSga. 

En enkatundersokning, som omfattade samtliga 140 gravt utvecklings- 
storda, gravt rorelsehindrade, hemmaboende bam mellan 3-23 ar i 
Stockholms lans landsting genomfordes 1981 av Handikappinstitutet 
(Brodin & Millde). Enkaten sandes ut till samtliga Omsorgsnamndens 
distriktskontor i landstinget och besvarades av en person ur personal- 
gmppen, som utsetts av habiliteringsteamet. Undersokningen visar att av 
de gravt utvecklingsstorda rorelsehindrade bamen hade 45% synskador, 
27% horselskador, 57% epilepsi och 39% psykisk avskarmning. Brodin 
(1985) redovisar resultat fran en studie i Kopparbergs lans landsting 
omfattande 38 gravt utvecklingsstorda bam och ungdomar mellan 2;6 och 
20 ir. Resultatet visar att av bamen hade 68% rorelsehinder, 58% epi- 
lepsi, 26% synskador, 13% horselskador och 13% psykisk avskarmning. 

Ohman (1988) har gjort en kartlaggning av gravt utvecklingsstorda 
personer i Alvsborgs lans landsting. Av dessa var 36 bam mellan 3-21 ir 
och 92 vuxna. En enkat, som sandes ut till 142 personer, besvarades av 
128 personer, vilket innebar en svarsfrekvens pi 90%. Ohman indelade 
materialet i tva gmpper: hemmaboende (I) och boende pi elevhem, 
giuppbostad, institution eller riksanstalt (II). Av de som ingick i 
kartlaggningen var 44 (ca en tredjedel) endast gravt utvecklingsstorda och 
84 personer (ca tvS tredjedelar) flerhandikappade. Av de hemmaboende, 
gmpp I, var 77% rorelsehindrade, 23% synskadade, 2% horselskadade, 
57% hade epilepsi och 39% psykiska handikapp. I den andra gmppen (II) 
var 73% rorelsehindrade, 35% synskadade, 15% horselskadade, 56% hade 
epilepsi och 48% hade psykisk? handikapp. 
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Brodin och Lindberg (1990) har redovisat prevalensen av tillaggshan- 
dikapp hos 31 bam med utvecklingsstoming i en studie av utvecklings- 
storda i habiliteringen. Studien genomfordes med intervjuer med sex 
familjer fr§n vardera fem landsting. Urvalet av personer gjordes genom 
FUBs lansforeningar av ordforande, foraldrar^dgivare eller flerhandi- 
kappombudsman. Av baraen var 18 gravt utvecklingsstorda. Antalet funk- 
tionsnedsattningar utover den grava utvecklingsstomingen varierar mellan 
2 och 7 och ger ett genomsnitt pa 4 till 5 tillaggshandikapp f5r vart och ett 
av bamen. Av de gravt utvecklingsstorda bamen var samtliga talskadade 
eller hade kommunikationsstomingar. Frekvensen av tillaggshandikapp 
var i denna undersokning mycket hog. 



Tabell 4. Prevalens av tillaggshandikapp hos gravt utvecklings- 
storda enligt Brodin & Millde -81; Brodin -85; Ohman I och 
II-88samt Brodin & Lindberg -90. 
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* Uppgift saknas 



Trots att urvalet mellan de olika gruppema varierar visar genomsiMtts- 
siffroma pa en tendens av frekvensen av olika tillaggshandikapp. Av tabell 
4 framgSr att av de gravt utvecklingsstorda i ovanstdende undersokningar 
har cirka tre Qardedelar nSgon form av rorelschinder, dvs ca 78%. Man 
kan utifran detta dra slutsatsen att grav utvecklingsstoming och 
rorelschinder har ett hogt samband. Synskador har i genomsnitt ca 36% av 
samtliga gravt utvecklingsstorda i ovanstSende undersokningar och 
horselskador har ca 20%. Nar det galler epilepsi ligger procenten pi ca 
56% i genomsnitt. Den psykiska avskarmningen har ett genomsnitt pa 34% 
i de fyra grupper dar siffror redovisats. Den hogre siffran (48%) avser 
personer som bor i gruppbostad, elevhem, institution eller riksanstalt (se 
Ohman II i tabell 4). Den siffra man blir mest tveksam infor galler 
horselskadomas antal dar variationen ar stor och ligger mellan 2% och 
44%. Vad den extremt ISga siffran 2% for horselskadade beror pS ar sv4rt 
att saga, men troligt ar att de som bor hemma ej genomgM horseltest i 
samma utstrackning som de som bor pS institution eller flyttat till en 
gruppbostad. Gruppen gravt utvecklingsstorda horselskadade ar dSligt 
eller inte alls diagnosticerad. Den hogre siffran ar daremot lattare att 
forklara, eftersom den kommer fran landsting dar syn- och horseltest 
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prioriterats. Det ar forst under senare Sr som man med teknikens hjalp 
utvecklat matmetoder, som kan anvandas for att faststalla horselned- 
sattningar pa utvecklingsstorda, men ISngt ifrSn alia utvecklingsstorda har 
idag genomgStt en sSdan undersokning (Johansson & Andersson,1988). 
Siffroma maste anses som mycket osakra. 

Nar det galler flerhandikappade redovisar Granlund (1984) att 10% av 
alia utvecklingsstorda har ett rorelsehinder, ca 10% en synskada och ca 
7% en horselskada. Granlund utg^ fran hela gruppen utvecklingsstorda, 
dvs aven de som ar mSttligt och lindrigt utvecklingsstorda. Han anvander 
ocksS en annan definition av begreppet flerhandikapp. Granlund noterar 
''Man brukar saga att en manniska som har minst tv§ handikapp ar 
flerhandikappatf'. Han sager vidare: ''Man raknar med att ungefar halften, 
dvs 50% har nSgon form av tillaggshandikapp" (sid 9). Av detta framgar 
att Granlund dels anvander en annan definition av begreppet fleriiandikapp 
an den officiella, dels att han funnit tillaggshandikappen vara betydligt 
farre an ovriga undersokningar visat (Brodin, -85; Brodin & Lindberg, 
1990; Brodin & Millde, 1981; Ohman I och II, 1988). I en senare studie 
av 26 mSttligt och gravt utvecklingsstorda elever (Granlund & Olsson, 
1987) rapporteras emellertid att 61% av dessa har n§gon form av 
tillaggshandikapp, varav rorelsehinder ar det vanligaste. 

Som en intemationell jamforelse kan namnas att Luftig (1982) menar att 
av samtliga utvecklingsstorda anses 70% ha sv^igheter med talet i n^gon 
form. For de gravt utvecklingsstorda ar denna siffra betydligt hogre. 
Enligt Brodin och Lindberg (1990) ar narmare 100% av de gravt utveck- 
lingsstorda talskadade eller har grava kommunikationsstomingar. En grav 
utvecklingsstoming innebar enligt Kyl6n (1981) att man har en IQ under 
10. Att utifran detta faktum pasta att mellan 95-98% skulle ha en stoming 
eller skada i tal- och sprikfunktionen anser jag darfor vara relevant utan 
att kunna belagga det. Oavsett vilka siffror man anvander, kan man utifran 
ovanstSende resultat forstS att flerhandikapp innebar stora praktiska 
problem for bamet. Det medfor ocksS stora svSrigheter for de olika 
sinnesfunktionema att samspela och uppna ett tillstSnd av integration. Det 
ar just i denna skamingspunkt som man maste borja fundera over vilken 
betydelse de olika funktionema har for bamets utveckling och om en 
sinnesfunktion kan kompenseras med en annan. 



Barns utveckling - allmant och specifikt 

Nar man talar om bams utveckling avser man det utvecklingsmonster, 
som de fiesta bam foljer. Ofta beskrivs utvecklingen utifrSn bamens 
Slder, men de varden man anger ar genomsnittsvarden och dessa overens- 
stammer inte med varje enskilt bams. Utvecklingen beskrivs sSledes 
utifrSn de handlingar och beteenden, som icke handikappade bam utfor. 
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vilket inte alltid ar till favor for bam med funktionsnedsattningar. De 
senare har i allmanhet storre behov av stod och hjalp for sin jtveckling an 
vad bam nomialt har. 

Forskare som E H Erikson (1986), Kylen (1981) och Piaget (1962) 
menar att utvecklingen foljer ett bestamt monster, att funktionema 
utvecklas i en forutbestamd ordning och att de olika funktionema miste 
laras in i ratt ordning. Det gar inte att hoppa over nagot steg i utveck- 
lingen utan bamet maste gS igenom samtliga stadier. Enligt m^ga 
forskare ar bams utveckling saledes hierarkisk och sekvensiell och varje 
steg i utvecklingen foljs av en ny fas (ibid). Piaget har valt att benamna sitt 
forsta stadium '^det sensomotoriska" eftersom perception och motorik 
befinner sig i funktionsmassigt narliggande omrSden. Bamets rorelser 
styrs fran borjan genom nervimpulser, som ar kopplade till hjaman. I 
borjan uppstar dessa impulser ryckigt och relativt okontroUerat, men efter 
en tid blir bamets rorelser alltmer forfmade och weciserade. Bam med 
olika funktionshinder kan ha svarighet att folja eit "normalt" utvecklings- 
monster, men att darav dra slutsatsen att bamen inte kan utvecklas ar inte 
riktigt. Andra forskare som Montessori (1976), Steiner (1984), Gesell 
(1954) menar att det fmns vissa kritiska (sensitiva eller kansliga) perioder 
dS bamet ar speciellt oppet och mottagligt att lara in vissa saker. Denna 
frSga tycker jag ar intressant speciellt med tanke pa bam med utvecklings- 
stoming och flerhandikapp, som har en ISngsammare utvecklingstakt an 
andra bam. Det stora problemet ar dock att man aldrig vet sakert nar en 
kritisk period infaller vare sig for bam med eller utan handikapp. Vad 
hander om man inte tar tillvara den sensitiva perioden och i vilka 
sammanhang kan detta fenomen observeras? Det troliga ar att perioden 
infaller senare for bam med utvecklingsstoraing, dvs foljer bamets 
utvecklingskurva, men kan man verkligen vara saker pa att det forfiMler 
sig pi det sattet? Jag kanner stor tveksamhet infor detta, men ser samtidigt 
att det kanske finns mojligheter for bamet om man lyckas forsti detta. Lat 
OSS ta omrSdet kommunikation som exempel. Nar ett bam ar nyfbtt ar 
det viktigt att formagan till kommunikation och socialt samspel stimuleras. 
Man kan formoda att den sensitiva perioden for kommunikation ar en av 
de mest gmndlaggande for alia manskliga varelser och att den intrader 
redan nar bamet ar nyfott. Forskning har visat att bam som ej fkv 
stimulans forsenas i utvecklingen (Alin-Akerman,1978; Freud & Burling- 
ham, 1944; Tizard, 1964). 

Ett bams utveckling kan beskrivas utifr^n motorisk, social, emotionell, 
perceptuell, kognitiv eller spr^klig aspekt. Ingen av dessa funktioner 
utvecklas emellertid oberoende av de andra utan det ar en samverkan dar 
olika funktioner stodjer varandra. 

*Till en stor del drivs utvecklingen framSt av den biologiska mognaden, 
precis som hos djuren. Med sina sinnen tar bamet in signaler frSn sin egen 
kroppsliga inre varld och frin yttervarlden, men till en borjan ar dessa 




ERIC, 



36 



sinnesintryck kaotiska. Modem, den forsta vSTdaren, ar den som hjalper 
bamet att ordna sinnesintrycken genom att hon finns dar hela tiden och 
ger gensvar. Hon lar sig i regel ganska snart att tyda sitt bams signaler 
och fbrsoker pS alia satt tillfredsstalla behoven'" (Lagerheim, 1988, sid 
166). 

Vilken roll spelar dk de olika sinnesmodalitetema for bamets utveckling? 
I nedanstdende avsnitt beskriver jag hur de olika sinnesfunktionema 
ftmgerar var for sig och pS vilket satt de samverkar. 



Sensori-motoriska aspekter av bams utveckling 

Piaget har mest intresserat sig for bams intellektuella utveckling, men 
detta innebar inte att han underskattar betydelsen av den emotionella 
utvecklingen. Han menar snarare att ju yngre ett bam ar desto svSrare ar 
det att sarskilja dessa bada fenomen. Piaget talar om manniskans stravan 
efter jamvikt med miljon, om anpassning till miljon och om anpassning av 
miljon. Han beskriver denna anpassning i termer av assimilation (infor- 
livande i det gamla) och ackommodation (anpassning till nSgot nytt) och 
bamets beteendemonster eller schematan andras och samordnas genom 
dessa bSda processer (Piaget, 1982). Piaget anger fyra olika stadier i 
utvecklingsprocessen: det sensori-motoriska, det pre-operationella, det 
konkreta operationemas och det formella operationemas stadium. Av 
dessa stadier ar det framst det forsta, det sensori-motoriska, som ar av 
intresse for mitt arbete. Detta stadium stracker sig upp till cirka 1 1/2 &vs 
Slder och det ar pS denna nivS de gravt utvecklingsstorda bamen i min 
undersokning befinner sig, aven om deras biologiska Slder ar betydligt 
hogre. Den sensori-motoriska perioden kannetecknas normalt av en 
intensiv utveckling bSde intellektuellt och emotionellt. 

Under den sensori-motoriska perioden reagerar bamet forst reflexmassigt 
och genom rytm, regelbundenhet och upprepning forstarks och befasts 
dessa reflexer. Bamet lagger grunden till ett schema, t ex ett "^sug- 
schema"". Efter en tid borjar bamet differentiera och modifiera sugandet, 
som far olika innebord. De forsta generaliseringama och differentie- 
ringama gors under denna period. De medfodda reflexema anvands ofta 
som bedomningsgmnd nar man skall bestamma ett bams utvecklingsnivS. 
Reflexema avtar successivt och samtidigt som denna process pigSr sker en 
mental utveckling och bamet borjar fixera blicken, borjar le, soka ogon- 
kontakt med modem/vSrdaren och att jollra och leka med sina hander. 
Efterhand samordnas de olika monstren till en helhet. Bamet lar sig att 
bSde se och gripa efter ett foremSl samtidigt. Under denna period blir 
bamet alltmer medvetet om sin omgivning och visar detta genom att vanda 
sitt huvud efter ljud och vara intresserad av interaktion. Bamet lar sig 
ocks§ att urskilja olika ljud och kanna igen vissa roster. 
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De forutsattningar som ett utvecklingsstort bam med flerhandikapp har ar 
ofta annorlunda. De medfodda reflexer, som bam nomialt har, kanske 
inte aktiveras spontant, vilket kan bero pa fysiska eller mentala hinder. Av 
denna anledning kan det vara nodvandigt att tidigt ge det lilla bamet 
sinnesstimulans. Det ar inte ovanligt att ett bam med utvecklingsstommg 
har perceptionsstomingar. Dessa stomingar beror inte endast pa att 
sinnesorganet inte fungerar biologiskt utan aven pa att hjaman inte kan 
uppfatta och bearbeta ett stimulus. Aven om ogat ar friskt kanske hjaman 
inte kan uppfatta och tolka vad ogat ser. Perceptionen ar en omfattande 
process och de sinnen som man allmant talar om ar syn, horsel, kansel, 
lukt, smak samt det kinestetiska sinnet, som innebar att kroppens rorelser 
fomimms genom kansel och muskier (proprioceptiva sinnet) samt balans 
(vestibulara sinnet). Om brister fmns hos nagot av dessa sinnesorgan 
uppstSr problem. "Om ett bam saknar ett sinne helt eller delvis kan detta 
kompenseras till en viss grad genom att man medvetet och systematiskt 
stimulerar och utvecklar andra sinnens prestationsformaga. Alia sinnen 
kan alltsa tranas upp till finare och exaktare perception, och ju fler och 
battre utvecklade perceptionsomrSden bamet har till forfogande vid en 
given tidpunkt, desto lattare kommer nasta utvecklingsniva att kunna 
beharskas." (Holle, 1987, sid 77). Ett normalutvecklat bam som leker 
upprepar nya fardigheter gang pa gang och fSr darigenom traning, medan 
ett bam med utvecklingsstoming ofta maste uppmuntras till att leka. For 
att uppnS resultat och befasta en ny erfarenhet kraver det utvecklings- 
storda bamet mer tid an sin kamrat. Det ar dock inte sakert att bamet n^ 
sanmia utvecklingsniv^ som kamraten, men utifran sin egen situation ar 
det viktigt att na hogsta mojliga niva for varje enskilt bam. 



Utveckling av motoriken - allmant 

Bamets motoriska utveckling genomgar i huvudsak fyra overgripande 
faser: reflexrorelser, synmietriska rorelser, viljestyrda och differentierade 
rorelser samt automatiserade rorelser (Holle, 1987). Dessa faser utvecklas 
successivt och omfattar bade grovmotorik, dvs kroppsh&llning och rorel- 
seformaga, och fmmotorik, dvs handens funktion och ogats rorelser. 
Bamets motorik genomgar saledes en utveckling, som startar med 
omedvetna reflexer framkallade av yttre retningar och sker enligt tva 
huvudprinciper: den cefalo-caudala och den proximo-distala. Att moto- 
riken utvecklas i cefalo-caudal riktning innebar att motoriken utvecklas 
uppifran, med utgSngspunkt frSn huvudet, och nerat. Den andra principen, 
den proximo-distala, innebar att motoriken utvecklas inifran, fran mitten 
av kroppen, och utSt (ibid). Detta innebar med andra ord att bamet forst 
utvecklar sin grovmotorik och darefter finmotoriken. Under de tre forsta 
levnadsmanadema borjar bamet fa relativt god huvudkontroU och att 
samordna sina ogonrorelser. Bamet ser, griper och kanner pa saker och 
de medf5dda reflexema forsvinner allt mer (Alin-Akerman, 1982; Bratt, 
1978; Holle, 1987). Vid cirka tre m&nader borjar bamet vrida sitt huvud 
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efter ljud och en samordning av armmotorik och huvudrorelser kan 
noteras. Darefter foljer under det forsta Sret att bamet lar sig sitta, krypa 
och ga. Bams motoriska utveckling har beskrivits av Holle (1987), som 
utvecklat ett schema med ungefarliga tidsangivelser over bams motoriska 
och perceptuella utveckling upp till skolSldem. 



Motorikens betydelse for baraets utveckling 

RorelsefomiSgans betydelse for bamets totala utveckling betonas sarskilt 
inom Montessoripedagogiken. "Om manniskan under sin uppvaxt for- 
summar sina rorelseorgan, kommer hennes utveckling att hammas och hon 
kommer standigt att forbli mera outvecklad an vad hon skulle bli genom 
forlusten av ett av de intellektuella sinnena" (Montessori, 1976, sid 88). 
Maria Montessori borjade urspmngligen arbeta med utvecklingsstorda 
bam. 

Inom Waldorfpedagogiken satter man utvecklandet av vilja, kansla och 
tanke hogt. Utvecklingen sker stegvis och det anses forkastligt att forsoka 
pSskynda den. Pedagogiken bygger pk en antroposofisk livssyn dar bamets 
vasen betraktas som ett "evighetsvasen" (Carlgren, 1970). Aven Waldorf- 
pedagogema arbetar med utvecklingsstorda bam, i forsta hand bam med 
autism. Som arbetsmetod ligger bide Montessori och Waldorfpedagogiken 
nara Piaget, vilket innebar att deras grunder ar desamma. 

"Om bamet t ex inte latt kan forflytta sig nar hon sjalv vill det, berovas 
hon manga av de mojligheter att utforska hemmets miljo ute och inne som 
man tar for givna for ett normalt bam och som ju gor att det lar sig och 
kommer underfund med saker och ting sjalv." (Newson & Head, 1982, sid 
126). Newson och Head menar att bristande rorlighet inte bara ar ett 
fysiskt handikapp och konstaterar att nedsatt rorelseformaga snabbt kan 
utvecklas till att bli ett intellektuellt handikapp. Det rorelsehindrade bamet 
blir ofta beroende av andra manniskor och dessas formSga att uppfatta 
barnets behov. Det har bland annat en longitudinell studie av sju rorel- 
sehindrade forskolebam med tal- och kommunikationsstomingar visat 
(Bjorck-Akesson & Faith, 1991). 

Den motoriska formagan hanger nara samman med den sensoriska, men 
det ar forst pa senare Sr som man har forstatt betydelsen av sjalvstandig 
forflyttning for den kommunikativa formigan. Sjalvstandig forflyttning 
kan for ett gravt flerhandikappat bam vara forflyttning med hjalpmedel 
genom, t ex benspark pa en magliggbrada ellcr kryppall ellcr en eldriven 
mllstol. Ett bam som inte kan forflytta sig pi egen hand blir beroende av 
sin omgivning for att fi de erfarenheter och mojligheter att utforska 
omvarlden som andra bam nomialt har. Att forsoka ge bamet en sjalv- 
standig forflyttning ar viktigt for bamets totala utveckling. Paulsson och 
Christoffersen (1980) har visat att sma bam med rorelsehinder, som 
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ordinerats eldriven rullstol eller go-cart, blivit mer sjalvstandiga, fatt 
battre sjalvfortroende och sjalvkansla samt forbattrade kamratkontakter 
genom sina mojligheter till forflyttning. De konstaterar: "Att ordinationen 
av go-carts respektive el-rullstol haft stor betydelse for bamens emo- 
tionella och sociala utveckling torde vara helt ovedersagligt" (sid 60). En 
studie med tre gravt utvecklingsstorda, rorelsehindrade ungdomar, som 
ordinerats eldriven rullstol, har visat att effekten av den sjalvstandiga 
forflyttningen blev en utokad kommunikationsvilja (Birath, 1985). Resul- 
tatet visade ocksa att forflyttningsmojlighetema bidragit till okad allman 
aktivitet, flera sociala kontakter samt battre kropps- och rumsuppfattning. 
Ungdomama fick aven en battre sjalvkansla da de kunde paverka sin egen 
situation. 



Synens betydelse for bamets utveckling 

Seende spadbam sporras till aktivitet av det de ser i omgivningen. Att 
stracka sig efter saker som verkar spannande ar naturligt och ger 
stimulans (von Hofsten, 1983; Stensland Junker, 1975). Cirka 80% av alia 
intryck erh^lls genom synen, som av denna anledning enligt min mening 
tycks vara den viktigaste sinnesmodaliteten. Sjalva ogat ar relativt fardig- 
utvecklat redan vid bamets fodelse, vilket medfor att aven det nyfodda 
bamet kan urskilja och stimuleras av t ex modems ansikte (Holmlund, 
1988). Bamet klsrar tidigt att med blicken folja ett rorligt foremal och att 
samordna ogon- och huvudrorelser. Man kan saga att synen ar funktionell 
mycket tidigt och genom daglig aktivitet lar sig bam att saker kan hora 
ihop darfbr att de funktionellt kompletterar varandra. Detta ger bamet en 
begreppsuppfattning och kan ses som nodvandig for bamets intellektuella 
och spr^kliga utveckling. En aspekt av begreppsuppfattningen ar forstSelse 
av tingens konstans, en annan objektspermanensen. Enligt Piaget uppnSr 
bamet forst^else av tingens konstans vid cirka 4-5 minaders alder da 
bamet kan koordinera oga-handrorelser. Dessa bada funktioner "se- 
schemat" och "grip-schemat" skulle saledes utvecklas helt separat och 
oberoende av varandra for att sedan samordnas och koordineras. Janson 
(1989) ar kritisk till Piagets forklaring att bamets tidigaste verklighets- 
uppfattning karaktanseras av brist pi samordning meilan visuella och 
taktila griperfarenheter och menar att utveckling kan forklaras som en 
gradvis integration mellan dessa bada erfarenheter, liksom en gradvis 
integration av auditiva upplevelser. Enligt Foulke & Hatlen (1988) kan 
perception och kognition inte utvecklas separat och oberoende av 
varandra. De samverkar redan frdn borjan, men ar specialiserade for 
olika uppgifter som ger olika information. Perception ar inte endast 
funktionen av ett sinnesorgan, utan en komponent i ett system. Detta 
innebar att fysisk kontakt inte ar nodvandig for den visuella och auditiva 
perceptionen aven om den underlattar (Foulke & Hatlen, ibid; Gibson, 
1966). 
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Synen har stor betydelse for bamets rumsuppfattning, t ex av foremalens 
placering i rummet. Ett blint bam vander sig ofta inki och visar en 
motvilja mot att hantera foremal. Bamet visar ocksd osakerhet och 
motvilja mot att forflytta sig i rummet. Janson (1989) sager ""Att sjoien 
mer an de andra sinnena ar agnad att ge individen en samlad bild av 
omvarldens beskaffenhet och den egna positionen i denna varld ar tydUgt. 
Detta faktum bygger pi ett antal egenskaper hos synintrycken" (sid 20). 
Warren (1984) menar att bam som fods blinda har svirare att klara sig i 
omgivningen an bam som blir blinda senare i livet. I forsta hand skulle 
detta hanga samman med bristande erfarenheter av strukturer i omgiv- 
ningen snarare an blindheten i sig. Warren (1988) anser vidare att det ar 
omojligt att helt folja de normer som galler for seende bam nar det galler 
intervention. Han framfor detta som en vaming och havdar att det ar 
viktigt att inte utga ifran att allting foljer ett bestamt monster, eftersom 
det fmns avvikelser bade bland handikappade och icke-handikappade bam. 



Horselns betydelse for bamets utveckling 

Redan under fosterstadiet uppfattar bam ljud utifr^ och differentierar 
starka och svaga ljud (Bratt, 1978). Bamet uppfattar aven rytm och 
upprepning som harror fr^ mammans eller sin egen kropp (t ex 
hjartslag). Forskning har aven visat att bamet under fosterstadiet uppfattar 
musik och kan kanna igen dessa musikstycken omedelbart efter fodelsen 
(Lind, 1965). Detta visar att bamet tar emot olika sinnesintryck och for- 
nimmer redan i fosterlivet. 

Det nyfodda bamet vander sitt huvud mot en ljudkalla vilket innebar att 
bamet har en formSga att orientera sig auditivt. Detta beteende avtar efter 
nSgra manader da bamet kan separera visuella och auditiva intryck. 
Bamet lar sig att titta mot en ljudkalla och beroende av vad det hor och 
ser stimuleras dess rorelser och det forsoker na olika foremSl (Foulke & 
Hatlen, 1988). De akustiska signalema nar orat frAn olika hall, men ar i 
jamforelse med synen en begransad kalla for spatial infomation. Warren 
(1988) menar i likhet med Fraiberg (1977) att ett bams rackbeteende kan 
stimuleras med ljud och att detta pSverkar bamets motoriska utveckling. 
Ett bam, som stimuleras att stracka sig efter olika foremal, stimuleras att 
krypa tidigare och pSskyndar i och med det utvecklingen. I alia typer av 
tidig intervention fmns risker. Risk finns att bamet regredierar vid alltfor 
hard press, men det finns aven andra invandningar mot intervention som 
t ex att bamet har sk mycket annat att lara och utveckla under sitt forsta 
ar. 

For dova bam och bam med svara horselskador satts teckensprSk idag 
ofta in pk ett tidigt stadium. Bamet lar sig teckna och f&r i och med det ett 
sprak. Teckensprak raknas som de dovas och gravt horselskadades forsta 
sprSk och svenskan ar deras andra. Forskning har visat att det ar viktigt 
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att bamen har ett sprak for sin hela utveckling och for att mojliggora detta 
gar dessa bam, som tidigare namnts, ofta i segregerade forskolor/skolor. 



Bam med flerhandikapp - konsekvenser 

For bam med flerhandikapp ar bilden an rner komplex. I allt hogre grad 
forstar man med utgangspunkt Mn dessa bam att en samordning av 
sinnesmodalitetema och en helhetssyn ar nodvandig. Att kunna kommuni- 
cera ar ett gmndlaggande behov hos alia manniskor och for de gravt 
flerhandikappade bamen ar detta behov inte mindre viktigt. Manga av 
bamets sinnesfunktioner fungerar daligt, eftersom de ofta har manga 
tillaggshandikapp. Synen har, som tidigare namnts, stor betydelse eftersom 
den mer an nagot annat sinne informerar om det mmsliga sammanhanget 
och objektens spatiala egenskaper. Trots detta ""anvander" manga av de 
gravt utvecklingsstorda bamen inte synen funktionellt, aven om inga 
biologiska awikelser finns i sjalva ogat. Formodligen beror detta pa att 
det ar svart for bamen att tolka vad de ser pa ett anvandbart satt. Ett bam 
som ar utvecklingsstort och synskadat fSr avsevarda svarigheter att 
tillagna sig bade kropps- och rumsuppfattning. 

Nar det galler utveckling av kommunikation ar bilden ofta annorlunda for 
bam med grava handikapp an for normalutvecklade bam. Ett bam som ar 
gravt handikappat ger inte samma gensvar som bam i allmanhet och en 
stor risk finns att bamet inte svarar adekvat. Detta kan medfora att 
foraldrama har sv^rt att tolka bamet och kanner att de inte far kontakt 
med sitt bam. Om foraldrama misslyckas att fa kontakt med sitt bam och 
bamet inte pockar pa uppmarksanihet eller avger de "ratta" signalema 
finns risk att foraldrama slutar att kommunicera med bamet. Detta sker 
ofta omedvetet och successivt. Det motsatta forhallandet vore att forald- 
rama arbetade extra intensivt med att bygga upp kontakten och insisterade 
pS att kommunicera med bamet trots att bamet inte svarade. De 
kommunikationsstomingar, som ofta uppstar mellan bam och foraldrar/ 
vardare, far anses vara normala utifran den kunskap som finns om hur 
manniskor reagerar nar kontakten med omgivningen inte fungerar. I 
studier av tidig kommunikation har det visat sig att mamman ar den 
vanligaste kommunikationspartnem. Hon blir osaker och drar sig slutligen 
tillbaka da bamet efter upprepade forsok inte besvarar hennes ansatser till 
kontakt (Smebye, 1985). 

Sma bam med utvecklingsstoming ar ofta "snalla" och nojer sig med att 
ligga passiva i sangen. Resultatet av att de inte ar kravande kan bli att de 
fSr for litet stimulans. "Ett bam som ar psykiskt handikappat behover 
mycket positiv uppmuntran till att stracka sig ut och ta fatt i varlden och 
pa sS satt borja rora sig fram mot de mojligheter hon kan ha, eftersom 
hon inte drivs fram av det spannande i sina egna tankar som ett normalt 
spadbam gof (Newson & Head, 1982, sid 127). 
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Utvecklingsstorda bam med horselskador har ofta svart att tillagna sig de 
dovas teckensprak pk grund av sin intellektuella funktionsnedsattning. En 
anpassning avsedd for utvecklingsstorda och en forenkling av tecken- 
spraket s.k. "teckenkommunikation" anvands istallet. Teckenkommunika- 
tion kan anvandas som stod till ett diligt fungerande tal eller som 
ersattning for talet. Forskning har visat att bam som tidigt fir lara sig 
teckensprak har storre mqjligheter att utveckla sitt sprak (Nord6n, 1981; 
Johansson, 1988). 

Nielsen (1988) har etablerat ett spatialt beteende hos blinda bam pa tidig 
utvecklingsnivi. Hon arbetar med en "resonansplatta'*, som anvands for att 
ge aterkoppling pa auditiva stimuli, som grund for sitt arbete. Bamens 
egen aktivitet och motivation uppmuntras och genom lek med foremal pa 
en "resonansplatta" och med ''det lilla rummet" placerat pa plattan arbetar 
hon med de allra svStast handikappade bamen. Hon har lyckats stimulera 
bamen till aktivitet och menar att synen i sig inte behover innebara att 
bamen inte lar sig forstS spatiala relationer i omgivningen. Nielsen 
betonar aktivitet, imitation, samspel, arbetsfordelning och konsekvens av 
en handling. Dessa komponenter, som bygger p3 bamets egn? spontana 
aktiviteter, ar nodvandiga nar det galler att skapa stimulerande situationer 
for gravt utvecklingsstorda fle±andikappade bam. Nielsen betonar aven 
samspelet med foraldem/vardaren for bamets emotionella, sociala och 
kognitiva mognad. 

Vad innebar kombinationen av funktionshinder for varje enskilt bam? For 
att fS en uppfattning av varje bams funktionella formSga miste man skaffa 
sig en helhetsbild av bamet och familjen. Det ar viktigt att veta vilka 
bamets fysiska och psykiska fomtsattningar ar, men det ar ocksi viktigt 
att veta hur den sociala omgivningen (miljo och manniskor) ser ut. Studier 
av bam med grava handikapp mSste darfor mycket tydligt beskriva 
omgivande faktorer. Nar man talar om gravt utvecklingsstorda bam mSste 
man vara medveten om att man talar om en relativt liten gmpp bam med 
hog frekvens av tillaggshandikapp. Darfor ar det inte ovanligt att ett bam 
med grav utvecklingsstoming aven har rorelsehinder, synskador, kommu- 
nikationsstomingar, epilepsi (som ofta pi grund av medicinering piverkar 
vakenhetsgraden) och inkontinens. Minga har aven horselskador. Bilden 
ar med andra ord ytterst komplex. 
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Kapitel 5 



LEK 

Inom den intemationella forskningen kan man konstatera att leken under 
1980-talet fatt en okande betydelse. Det galler dels forskning kring lek- 
saker, dels kring leken som fenomen. M^ga forskare bar arbetat med att 
indela leken i olika kategorier for att darigenom forsoka beskriva dess 
innersta vasen. Genom att betrakta leken ur social synvinkel finner man 
n^gra olika typer av lek och genom att titta pa lekens utveckling och inne- 
hall kan man urskilja andra. Lek kan t ex kategoriseras som ensamlek, 
parallellek eller samlek (Rubin, 1977), men den kan ocksa t ex katego- 
riseras som ovningslek, symbollek och regellek (Piaget, 1962). Manga 
forskare bar ""etiketterat** leken och menar att en aktivitet maste innehSUa 
vissa element for att definieras som lek. Enligt flera av dessa ar lek en 
aktivitet som ar spontan, fri/illig, lustbetonad och ej mSlstyrd. Nar det 
galler gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam ar forutsattningama 
ofta annorlunda. Dessa bam kanske pa grund av ett rorelsehinder inte kan 
forflytta sig sjalva for att paborja eller avbryta en aktivitet. I detta ligger 
da en ofrivillighet, som bamet kanske endast kan bryta genom att t ex 
avskarma sig. Eftersoxii dessa bam tar fa egna initiativ, tolkas deras signa- 
ler inte heller alltid som spontana initiativ. Daremot ar leken oftast en 
samspelssituation, som for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam 
kan kategoriseras som ovningslek och denna aktivitet ar ofta lustbetonad, 
repetitiv och inger forvantan. UtifrSn deras speciella situation och fomt- 
sattningar kan man dock aven saga att leken i viss utstrackning ar spontan, 
frivillig och inte mSlstyrd. Lekens betydelse ifragasatts ytterst sallan, men 
det ar svart att finna pi vilket satt leken "i sig" ar viktig. Denna fraga 
verkar ha mindre betydelse for forskama, medan daremot inlamings- och 
traningsaspekten speciellt for bam med handikapp ofta betonas i intema- 
tionell forskning om bams lek (t ex Murphy, Callias & Carr, 1985). 



Nagra teoretiska perspektiv pd lek 

MSnga pedagoger och psykologer har betonat lekens betydelse for bam 
och menar att leken ar den ledande eller dominerande aktiviteten under 
uppvaxtaren och central i bams utveckling (E H Erikson, 1986; Knuts- 
dotter Olofsson, 1987; Lear, 1986; Piaget, 1962; Vygotsky, 1981; 
Winnicott, 1981). Det fmns olika teoretiska utgangspunkter, som kan 
anvandas for att beskriva vad lek innebar for bams utveckling. Jag tar i 
detta avsnitt endast upp ett litet antal av dessa och har inriktat mig pa att 
beskriva teorier som jag bedomer ha relevans for min undersokning, 
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eftersom de satter in leken i ett utvecklingsperspektiv. De teorier om lek 
jag valt ar E H Erikson, Piaget, Winnicott och Vygotsky. 

Psykoanalytikem E H Erikson (1986) menar att bam utvecklas i aktivt 
samspel med omgivningen och att bamets lek under den forsta perioden 
ror sig om den egna kroppen. Han indelar utvecklingen, som beror alia 
aldrar och stracker sig upp till alderdomen, i stadier och anvander ett 
psykosocialt beskrivningssatt. Under spadbamsperioden, 0-1 ar, menar 
Erikson att bamets behov av tillit och trygghet dominerar. Detta stadium 
ar avgorande for om bamet skall fa en gmndtrygghet "basic tmst". 
Fomtsattningama for denna ar att foraldrama tillfredsstaller bamets 
biologiska och psykiska behov av mat, vdrd, somn och lek. Studier fran 
bamhem ha/ visat att bam, som inte fdr dessa behov tillgodsedda stag- 
nerar eller regredierar i utvecklingen. Spitz (1945) kallade denna nedgang 
i bamens utveckling hospitalism. Av detta kan man dra slutsaten att en 
nara relation mellan bam och foraldrar ar vasentlig, vilket aven Erikson 
betonar. Aven gravt flerhandikappade bam maste ha en grundtrygghet for 
att kunna utvecklas. Ett svart flerhandikappat bam som forsoker pakalla 
uppmarksamhet utan att lyckas ger slutligen upp och tvivlar pa sin forma- 
ga att paverka sin omgivning. 

Enligt kognitiv utvecklingsteori ar leken en vag att assimilera nya foremal 
och handelser - ett satt att utvidga sin begreppsbildning och integrera 
tankande i handling. Piaget (1962, 1971) menar att leken uppstar som en 
direkt foljd av bamets utvecklingsnivS, dvs bamets mentala stmktur. Hur 
ett bam leker beror sSledes pa dess kognitiva utveckling. Enligt Piaget 
sker utveckling i stadier som han indelat i relation till bamets alder. Den 
sensori-motoriska perioden, som avser bam under tvS dr, ar mest intres- 
sant att belysa med hansyn till de gravt utvecklingsstorda bamen. Denna 
period indelas i sex utvecklingsstadier. Under det forsta stadiet, som 
omfattar 0-1 manad, reagerar bamet reflexmassigt. Bamet andas, suger 
och hSller fast foremSl, som man satter i handen pS det och upplevelsen 
av rytm och regelbundenhet forstarks genom upprepning. Bamet borjar 
generalisera och differentiera bland annat genom att suga olika saker. 
Piaget talar om ett "sug-schema", ett "se-schema" osv och framh511er 
sjalva aktiviteten som det centrala. Under det andra stadiet, som omfattar 
1-4 manader, modifieras sugandet. Bamet marker skiilnad i sina egna 
reaktioner och sin egen aktivitet och handlingsmonstret forandras. Bamet 
borjar koordinera olika scheman, t ex syn- och gripscheman. Den forsta 
tidsuppfattningen innebar att bamet har en upplevelse av varaktighet i sin 
egen aktivitet, vilket overensstammer med Kyl^ns (1981) uppfattning om 
hur bam tillagnar sig tidsuppfattning. Reflexema utvecklas successivt till 
viljestyrda signaler och skriket borjar nyanseras och kraver svar. Bamet 
kan urskilja ansikten och borjar jollra. Under det tredje stadiet, som 
omfattar 4-8 manader, borjar bamets rorelser bli mer exakta och bamet 
gor antydningar till igenkannande. Bamet borjar ocksa bli intresserat av 
hur det kan paverka omgivningen genom sin egen aktivitet och man kan 
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notera en malmedvetenhet. Detta stadium kannetecknas av upprepning av 
aktiviteter tills en aktivitet larts in. Det fjarde stadiet omfattar 8-12 
manader och bamet borjar krypa och ga for att nk foremai. Bamet boijar 
forst^ att foremal finns fastan man inte ser dem. Det femte stadiet omfat- 
tar 12-18 manader och under denna period borjar bamet prova olika 
metoder for att ni ett mal. Experimenterandet tar stor plats i bamets liv 
och flera objekt satts i relation till varandra. Det sjatte stadiet omfattar 
18-24 manader och under detta utvecklas bamets formaga att symtolisera. 
Bamet forst^ enkla bilder och spr^ och imiterar sin omgivning. 

Centrala begrepp for Piaget (1971) ar ackommodation och assimilation, 
dvs anpassningen till omgivningen och bamets stravan efter jamvikt. Ett 
bam som leker utvecklar inte nya kognitiva strukturer utan forsoker 
anpassa erfarenhetema till existerande stmkturer. Av detta framgar att 
leken ar en upprepning av en handling for att befasta och infoga den i ett 
befmtligt monster. Piagets lekteori ar nara knuten till hans beskrivning av 
intelligensutvecklingen, Han fann att lek och imitation har en avgorande 
betydelse for tankandets uppkomst och att de utgor redskap for bamet att 
ta varlden till sig. Lek kan sagas vara en form av assimilation och imita- 
tion en form av ackommodation. De olika formema av lek uppstdr som en 
foljd av bamets utvecklingsniva. Piaget menar att det lilla bamets upprep- 
ning av rorelser och sinnesintryck kan kategoriseras som ovningslek. Han 
betonar bamets spontana aktivitet, upprepning av en aktivitet, frivillig- 
het, sokande efter lust och samspel med miljon. 

Winnicotts (1981) perspektiv ar det psykoanalytiska, men hans specialitet 
ar den diagnostiska intervjun med bam och mor samtidigt i rummet. Han 
menar att nagot av det allvarligaste ett bam kan ta sig for ar att leka och 
betonar att det ar nodvandigt att lara bam leka. Det lilla spadbamets 
aktivitet att fora sina hander eller foremal till munnen och suga pa dem 
leder till att bamet senare utvecklar formagan att bli fast vid t ex en viss 
nalle eller nSgot annat foremal. For att beteckna det mellanliggande 
upplevelseomrSdet mellan tummen och nallen anvander Winnicott begrep- 
pen "overg^gsobjekt" och "overgangsfenomen". Bamets utveckling leder 
till att bamet lar kanna "inte-jag-foremal", dvs foremal som ligger utanfor 
bamet sjalvt, men som samtidigt inte ar ett yttre objekt. Det ligger i 
omrSdet mellan bamets inre upplevelser och den yttre verkligheten och 
benamns overgSngsobjekt. 

Bamets overgSngsobjekt representerar bandet till modem och i denna 
relation fmns vissa givna fomtsattningar. Objektet ger bamet intryck av 
varme och kraft och det maste tSla en behandling blandad med karlek och 
hat. Bamet sjalvt bestammer over foremalet, som med tiden forlorar sin 
kraft och blir urladdat. Overgangsobjektet blir for bamet mycket viktigt 
och nastan som en del av bamet. 
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Enligt Wmnicx)tt finns vissa accepterade antaganden t ex att: 

- overgangsobjektet representerar brostet eller foremalet for den forsta 
manskliga relationen 

- overgangsobjektet kommer tidigare an verklighetsprovningen 

I borjan ger modem bamet illusionen att brostet ar en del av bamet. Sa 
smaningom berovar modem bamet denna illusion och bamet lar sig och 
utvecklas av att anpassningen inte ar konstant och total. 



Modem -Overgangsobjektet ^Bamet 

(neutralt upplevelseomrade) 

FigurS. Overgangsobjekt enligt Winnicott (by gger pa Winnicott, 1981) 



Lekmaterialet kan ses som ett overgangsobjekt, och leken som overgangs- 
fenomen, eftersom det ar ett neutralt upplevelseomrade, som ligger 
utanfor bade bamet och den vuxne. Det ar inte ovanligt att vuxna personer 
med utvecklingsstoming sitter med en trasa i handen som de svanger fram 
och tillbaka. Detta beteende karaktariseras av en del som ett stereotypt 
beteende, en stoming, men skulle ocksa kunna ses som ett overgangs- 
fenomen. Denna trasa kan siledes, enligt Winnicotts teori, vara ett over- 
gangsobjekt, men det kan sannolikt ocksi vara en typ av sinnesstimulering. 
Trasan som svangs ger syn-, kanseU, rorelse- och eventuellt luktintryck 
och for den som inte kan fk stimulering p§ annat satt ar den egna kroppen 
och det som finns tillgangligt i narfieten en mojlighet till sjalvstimulering. 

Lika viktigt som att modem ger bamet en illusion av att brostet vid 
amningen ar en del av bamet, ar det att senare desillusionera bamet. 
Bamets awanjning kan beskrivas som en fmstration. Att sluta amma ar 
ingen awanjning i sig, utan det kravs att bamet under den tidiga 
utvecklingen fStt en tillrackligt bra omvirdnad och tiygghetskansla. Det 
mellanliggande omridet ar nodvandigt for att skapa en relation mellan 
bamet och omvarlden. Forst nar andra intressen utvecklas forlorar 
overgangsobjektet sin laddning och bamet kan skilja sig sjalvt frSn 
modem. 

^'Psykoterapi ager rum i tvi lekomrSden som delvis sammanfaller, patien- 
tens lekomride och terapeutens. Psykoterapi handlar om tvk manniskor 
som leker tillsammans. Foljden av detta ar att nar det inte gir att leka 
miste terapeutens arbete inrikta sig pi att fk patienten att overgi fr^ ett 
tillstSnd dar han inte kan leka till ett tillstind dar han kan leka" 
(Winnicott, 1981, sid 59). Detta citat pekar pS den vikt Winnicott lagger 
vid leken. Han menar att lek mSste studeras som ett fristiende amne och 
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att en anvandbar teori om lek saknas i psykoanalytisk teori. Winnicott 
menar ocks^ att lekandet bar sin plats ocb sin tid. Lek ar inte nagot inre 
ocb inte nagot yttre. Leken i sig ar universell ocb bor ibop med balsa: 
"lekandet befordrar utvecklingen ocb darmed balsan; lekandet leder till 
grupprelationer, lekandet kan bli ett satt att meddela sig inom psykotera- 
pin; ocb till sist bar psykoanalysen utvecklats som en hogst specialiserad 
form av lekande som tjanar till att forbattra kommunikationema med en 
sjalv ocb andra" (ibid, sid 63). Han vill saledes dra bort uppmarksamheten 
fran psykoanalys, psykoterapi, lekmaterial, lekande ocb vanda pS ord- 
ningen ocb menar att leken i sig ar nagot naturligt ocb vasentligt. Det 
viktiga med leken ar svarigheten att awaga samspelet mellan den psykiska 
verkligheten ocb att uppleva kontroU over yttre objekt. Bamet ar under 
leken belt uppslukat av sin aktivitet ocb det ar viktigt att bamet kanner sig 
tryggt. Winnicott menar att det endast ar i lekandet som bamet eller den 
vuxne kan vara kreativ ocb fmna sin identitet. Det ar ocksa bara i lekandet 
som kommunikation ar mojlig. Han lagger stor vikt vid leken som 
fenomen ocb bans installing till bebandlingsarbete ocb bur man genom 
lek kan bjalpa bamet ur tillst^d av konflikter, radsla ocb ^gest fram- 
trader starkt. 

Vygotsky (1981) ser stimulus-responslagen som gmndlaggande for allt 
beteende ocb menar att manniskan fods med en rad obetingade reflexer 
som styr perception, minne ocb tankande. Vygotskys teori ar en social 
utvecklingsteori ocb ban menar att bamet utvecklas i samspel med sin 
omgivning. Enligt Vygotsky ar bamets lek den ledande faktom i utveck- 
lingen. Lek ar en malmedveten aktivitet med klara syften ocb for bam ar 
leken nagot allvarligt. I borjan gor bamet ingen skillnad mellan band- 
lingens betydelse ocb den riktiga bandlingen. Vygotsky menar att bam 
fore tre ars Slder inte leker, eftersom de dli ar styrda av den situation de 
befmner sig i. Det forsta steget for att frigora sig fran de kontextuella 
begransningama ar skapandet av en imaginar situation. I ett utvecklings- 
perspektiv kan skapandet ses som ett led for att utveckla abstrakt tankande. 
Bam med utvecklingsstoming bar bristande formaga till abstrakt tankande 
ocb ett bam som ar utvecklingsstort, "lamnat at sig sjalv, uppnar aldrig 
nagon utvecklad form av abstrakt tankande*' (ibid, sid 167). Forst i 
forskolealder framtrader leken ocb da betecknar Vygotsky den som ett 
speciellt drag, som avtar i skoldldem da arbete ocb inlaming upptar en allt 
storre del av bamets liv. Vygotsky ar kritisk till de accepterade lek- 
teoriema ocb menar att de genom att beskriva leken som symbolisk, 
tenderar att intellektualisera dess funktioner. Sjalv ser ban leken utifrSn 
bamets onskan att tillfredsstalla sina bebov ocb bandlingsmotiv. Bamets 
steg i utvecklingen ar enligt Vygotsky forknippade med forandringar av 
dessa motiv ocb behov, som sker i;tifran vissa bestamda regler. I 
Vygotskys lekteori bar l^itsas- ocb regellekar en framtradande roll. Detta 
innebar att bam som ar gravt utvecklingsstorda ocb befmner sig pk en 
tidig utvecklingsnivS, enligt Vygotskys satt att se, inte leker. Allt beror 
emellertid pS bur man definierar regellek. En del bam med sv4ra bandi- 
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kapp kan tillsammans med en foralder leka "rasa-bygga-rasa^'-lekar med 
stor fbrtjusning. Denna lek kan klassificeras som konstruktionslek, men 
innebar i sjalva verket att bamet lar sig en regel, namligen att om jag 
river ner, bygger mamma upp. Det mest vasentliga i Vygotskys teori ar 
for mig bans betoning av socialiseringsprocessen, som ar en av de 
viktigaste delama for bams utveckling. 

Sammanfattningsvisksmj^g konstatera att vissa delar i ovanstaende teo- 
rier overensstammer med varandra. E H Erikson (1986), Vygotsky (1981) 
och Winnicott (1981) betonar det sociala samspelets betydelse for bams 
lek och utveckling, medan Piaget betonar bamets egen aktivitet och den 
omgivande miljons betydelse. Samtliga ser leken som nagonting viktigt 
och nodvandigt. En forutsattning for all utveckling tycks dock vara att 
bamet har en gmndtrygghet (Erikson och Winnicott) och for de gravt 
utvecklingsstorda bamen ar denna trygghet sannolikt belt avgorande for 
bamets fysiska och psykiska tillstand. 

Piaget (1962) ser leken som ett satt att utforska omvarlden och den fbrsta 
leken, som ar en manipulerande aktivitet, benamner han ovningslek. De 
medfodda reflexema (naturliga reaktioner) utvecklas till viljestyrda 
signaler under bamets fyra forsta manader och darefter lar sig bamet 
genom upprepning att paverka omgivningen pS ett mer medvetet satt. 
Centrala begrepp for Piaget ar ackommodation och assimilation och sam- 
spelet mellan dessa leder till optimal utveckling. Ackomodationen handlar 
om bamets anpassning till omvarlden, medan assimilationen innebar att 
bamet inforlivar handelser och iakttagelser till sina tidigare erfarenheter. 
Leken ar for Piaget en form av assimilation, dvs repetition av redan 
inlarda monster. Lek defmierar Piaget som en spontan, frivillig, lustbe- 
tonad aktivitet som bygger pk upprepning. Det ar en aktivitet, som styrs 
av bamets kognitiva utveckling. Winnicott ser spadbamets lek, som ett 
satt att uiveckla formSgan/lara sig att etablera relationer. Det lilla 
spadbamet borjar stimulera omradet kring munnen med sina bander och 
overgSr senare till att fora olika objekt till munnen. Bamet lar sig genom 
detta att bli fast vid olika foremal. Winnicott talar om overgSngsobjekt, 
som ett nodvandigt mellanomrade mellan bamet och omvarlden, for att 
utveckla dessa relationer. Winnicott menar att leken ar avgorande for 
bamets utveckling, men den ar ocksa ett satt att overfora budskap och att 
utveckla kommunikationsformagan. Vygotsky ser leken som en malmed- 
veten aktivitet och bamets stravan att tillfredsstalla behov och handlings- 
motiv leder till utveckling. Bam under tre irs alder styrs av kontexten, 
dvs den konkreta verkligheten, och de kan inte forsa^ta sig i en imaginar 
situation, vilket enligt Vygotskys satt att se ar nodvandigt i lek. Detta 
synsatt hanger till stor del samman med bans starka betoning av leken som 
medel for inlaming. Vygotsky menar att inlaming utgor en fomtsattning 
for utveckling. Enligt honom kommer inlamingen fore utvecklingen och 
skapar en potentiell utvecklingszon. Han talar om bamets faktiska och 
potentiella utvecklingszoner. Den faktiska utvecklingsnivSn ar den nivi 
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som bamet uppnStt genom en tidigare genomgangen utveckling. Den 
potentiella ar den utvecklingsniva som bamet kan uppn§ med vuxenhjalp. 
Vygotsky menar med andra ord att det ar i interaktionen med vuxna, som 
den inlaming sker, som ger upphov till den potentiella utvecklingszonen. 
Interaktionen ar saledes att betrakta som utvecklingens motor. 

Som framgir finns i dessa teorier gemensamma drag. De betonar bamets 
behov av trygghet och ser leken som en del i kommunikationsprocessen. 
Vygotsky betonar inlamingen och den vuxnes roll, medan Piaget hanfor 
bamets utveckling till dess egna handlingar. 



LEK MED LEKSAKER 

Bams lek forknippas ofta med leksaker. Det finns bade leksaker och saker 
att leka med och bada kategoriema har en funktion att fylla. Newson och 
Newson (1982) menar att leken kommer fore leksakema och noterar: "Vi 
leker into pa grund av att vi har leksaker - leksakema ar enbart krokar 
som vi hanger upp leken pa" (sid 14). Utifran detta kan man konstatera att 
de inte lagger sarskilt stor vikt vid sjalva leksaken ulan snarare ser 
leksaken som ett medel for att underlatta leken. Om leksaker inte har 
nagot egenvarde kan man sjalvfallet fundera over vilken roll senare tiders 
pafund, de sa kallade "pedagogiska" leksakema spelar. 



Pedagogiska leksaker 

Synen pa bams lek och betydelsen av lek har forfmats genom forskning 
och olika teorier. Lek betraktas i vastvarlden inte bara som en del av 
bams utveckling utan som ett instrument for utveckling. Speciellt fram- 
tradande ar denna installning nar det galler bam med funktionsnedsatt- 
ningar och behov av sarskilt stod. Som en foljd av detta synsatt har 
leksaker for inlaming och pedagogiska leksaker fatt en okad betydelse. 
Idden med pedagogiska leksaker var ursprungligen, och ar i viss utstrack- 
ning fortfarande, att trana bams formSgor for att hoja deras kompetens 
och intelligens. Pedagogiska leksaker representeras ofta av leksaker i rent, 
omalat tra eller konstmktionsmaterial for traning av en bestamd funktion. 
Den allmanna uppfattningen ar att begreppet pedagogiska leksaker borgar 
for god kvalitet. Enligt marknadsforingen av pedagogiska leksaker ger 
foraldrar sina bam de basta mojligheter till utveckling, nar de ger sina 
bam denna typ av leksaker. Vad som ofta undervarderas ar bamets egen 
aktivitet och form^ga att anvanda materialet pa ett utvecklande satt. 
Woodroffe och Willatt (1976) har i en studie om anvandning av leksaker 
och lekmaterial visat att bamets satt att hantera leksaker har en avgorande 
betydelse for om "leksaken" ar utvecklande eller ej. Leksaker ar enligt 
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deras mening inte utvecklande i sig eftersom egenskapen pedagogisk '"i 
sig" inte existerar. 

Nar man talar om leksaker for bam med funktionshinder anvands ofta 
benamningen pedagogisk. Tanken ar formodligen att bamet skall lara sig 
nagonting av den och detta ger skal att kalla den pedagogisk. Idag finns 
mycket utlandsk litteratur av karaktar ''receptbok'* med beskrivningar av 
olika typer av leksaker, som tranar olika funktioner. De fiesta av dessa 
skrifter vander sig till foraldrar och uppmuntrar till att anvanda lek och 
leksaker i habiliterande syfte. Lear (1986) skriver "Some people believe 
that children with special needs should play with 'normal' toys. In theory I 
share this view, but in practice I sometimes find it is a goal to aim at." 
(ibid, Sid xi). Med detta menar hon att bam med handikapp i allmanhet, 
utover vanliga leksaker, aven behover specialanpassade leksaker. Om en 
leksak anpassas for ett bam med utvecklingsstoming kallas den ofta peda- 
gogisk. Newson och Newson (1982) anser att det inte finns nSgon leksak 
eller visst sorts lekmaterial som ar "bast" for bam. De menar att vuxna 
ofta overdriver i sin stravan att forse bamet med rejala, naturfargade 
traleksaker och liter sitt eget estetiska sinne dominera over de mer fantasi- 
eggande leksakema. 

Knutsdotter Olofsson (1987) menar att leken i sig ar viktigare an det 
pedagogiska materialet. Brockstedt och Lindquist (1981), som speciellt 
intresserat sig for utvecklingsstorda bams lek, konstaterar daremot att 
leksaker har stor betydelse for bams lek och utveckling. De sager: "I 
forskolan har man alltid varit medveten om leksakemas betydelse for 
utvecklingen. For att understryka detta har man infort beteckningen 
"pedagogiska leksaker" om sadmia saker som man anvander dar. Genom 
att dessa mSste vara starka och tSla en hSrdhant bantering har detta 
begrepp kommit att stk for robusta saker, mycket ofta gjorda i tra. Om 
man i pedagogisk lagger en annan innebord, att en sak ar pedagogisk pa 
gmnd av att den lar bamen nSgonting, eller riktigare att bam lar sig 
nSgonting genom att hantera dem, blir praktiskt taget alia saker bamen f£ 
i sina hander pedagogiska" (sid 27). 

"Bamens lek ar arbete, sager man. Mycket bearbetas i leken. Normalt 
leker bam spontant. Det ar som en instinkt. Aven denna funktion kan vara 
stord hos en del handikappade bam." (Lagerheim, 1988, sid 219). Hon 
konstaterar vidare: "Bam med stord utveckling och sen mognad kan 
behova ledas i sin lek med hjalp av pedagogiska leksaker si att de tranar 
olika inlamingsmoment samtidigt som de har roligt." (sid 219). Hon ser 
lekmaterialet som en viktig del for bams inlaming och kombinationen lek 
- inlaming ar pitaglig. 

Om pedagogiska leksaker for bam med flerhandikapp sager Airey och 
Hirst (1982) "Multiple handicaps present additional problems in the selec- 
tion of a toy which has educational value. The toy has to be sufficiently 



51 



flexible to be used, for example, by hands or feet, and offer potential for 
adaptation to the needs of each individual user. It needs to be applicable at 
different, interrelated stages of development, from the instructor giving 
maximum help, to the user operating the toy unaided'' (sid 2). Nar det 
galler bam med flerhandikapp har en leksaks pedagogiska varde med 
anpassningen av saken att gora for att bamet skall kunna anvanda den for 
inlaming. Det tycks som om merparten av det pedagogiska materialet trots 
allt har med inlaming att gora och att en sak ar pedagogisk innebar da att 
man lar sig nagonting av eller med den. Detta kan tyckas nSgot 
motsagelsefullt, eftersom det inte finns nagra saker som man inte lar sig 
nagonting av eller om. 

Utifran detta framgar att leksakema i sig enligt vissa forskare inte har si 
stor betydelse (Knutsdotter Olofsson, Newson & Newson, Woodroffe & 
Willatt, ibid). Det viktigaste ar hur sakema anvands och om bamet kan 
lara sig nSgonting av dem (Brockstedt & Lindquist; Knutsdotter Olofsson, 
ibid). De flesta forskare ar ense om att leken i sig ar betydligt viktigare an 
sjalva leksakema, men manga betonar betydelsen av leksaker speciellt for 
bam med fu^iktionsnedsattningar. Aven om leksakema inte har den storsta 
betydelsen for bams lek kan man anda konstatera att bam oftast anvander 
leksaker eller saker att leka med. Frin ovanstSende studier framgar att lek 
och inlaming tycks hanga nara samman och att lekens funktion verkar 
svar att separera fran inlaming, speciellt for bam med funktionshinder. 
Leken och lekmaterialet ses som ett medel att lara, inte som ett mil i sig 
sjalvt. 



Materialets betydelse och den vuxnes roll - allmant 

En forskare som tagit upp lekmaterialets betydelse och den vuxnes roll ar 
Jomp (1979). I sina observationer av bam pa daghem har hon funnit att 
lekmaterialet har stor betydelse for lekens innehill. Hon sager ''Leken ger 
vuxna en utsokt mqjlighet att leva sig in i bamens tankar och behov. Lek- 
materialet paverkar i stor utstrackning lekens innehall. Det ar en 
omsesidig piverkan mellan lekens innehall och lekmaterialet" (sid 84). 
Jomp har funnit att kontaktema mellan bam och vuxna pi daghem i regel 
ar kortvariga. Hon betonar den vuxnes roll ur imitationssynpunkt och 
menar att man genom att engagera sig i bamens lek, kan bidra till imita- 
tion. Jomp understryker ocksa betydelsen av stmkturerade aktiviteter. 
Sarskilt for bam med funktionsnedsattningar betonas ofta behovet av 
stmktur i verksamheten. 

Vedeler (1982) tar upp fragan om leken som pedagogiskt instmment och 
relaterar till en studie hon gjort bland bam med handikapp, som ar 
integrerade i forskolan. Hon menar att forskollarama deltar alltfbr litet i 
bamens lek och formodar att det beror pi bristande kunskap om hur man 
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kan anvanda leken som hjalpmedel. Detta beror delvis p& oklarheter i hur 
den vuxne skall fbrhSlla sig till bams lek menar Vedeler. 

Rasmussen (1983) anser med utgangspunkt fran forskolebam i allmanhet 
att den vuxne bar en given roll att gS in ocb bjalpa till att losa konflikter i 
en bamgrupp och att bjalpa bam som bar svirt att leka med andra. Am 
(1986) betonar ncdvandi^eten av att fbrskollararen deltar i baraens lek 
och menar att detta for^ialbiingssatt ar relativt naturligt i v^ forskole- 
tradition nar det galler parallelled,. Hon framhSller ocksS betydelsai av att 
observera bamens lek och ser del aktiva deltagandet som en mojlighet till 
detta. Bide Rasmussen och Am, som utgir fr3n normala fbrskolegrupper, 
anser att den vuxne bar en viktig roll. Denna roll satts egentligen pS sin 
spets nar man talar om bam med handikapp. Idag ar de fiesta bam inte- 
grerade inom den kommunala bamomsorgen och detta medfor att bam 
med funktionshinder finns i gmppen bland alia andra bam. 



Materialets betydelse och den vuxnes roll for barn med 
funktionsnedsattningar 

Tidigare undersokningar bar visat att manga foraldrar bar uttryckt sin 
hjalploshet over att into kunna leka med sitt bam om bamet bar grava 
handikapp, eftersom dessa bam ar mycket passiva och tar fa egna initiativ 
(Brodin, 1985, 1986; Preisler & Palmer, 1987; Seligman, 1975). Svarig- 
hetema beror delvis pa fbraldramas definition av begreppet lek. Deras 
definition grundas dels p& de minnesbilder av lek som de bar fran sin egen 
bamdom och hur de bmkade leka, dels pS det utbud av leksaker som finns 
i leksaksaf^rema. Da denna bild inte overensstammer med sattet pa vilket 
deras bam leker blir de fbrvirrade och osakra (Brodin, 1985). Passivitet 
hos bam kan emeilertid ses ur olika perspektiv. Ett litet bam kan fbihalla 
sig belt passivt och som det ser ut inte leka alls. Bamet haller sig till den 
egna kroppen eller gar mnt i ett mm och tittar sig omkring. Ett annat 
bam kan, utan att sjalv delta, titta pa andra bam som leker. Bamet lyssnar 
och finns i narheten och ar egentligen inte passivt. Denna typ av lek ar inte 
ovanlig for utvecklingsstorda bam, men det ar ofta svirt att avgora vad 
som ar lek och inte nar det galler de gravt utvecklingsstorda flerhandi- 
kappade bamen. M^ga bam ar passiva pa grund av sitt funktionshinder 
och bar svart att ta egna initiativ. De behover ofta bli stimulerade till lek 
av en foralder eller annan vuxen (Andreasson-Blid & Asplund, 1986; 
Stensland Junker, 1975). Vad man kan konstatera ar att foraldrar till gravt 
flerhandikappade bam tillmater lekmaterialet stor betydelse och att de ar 
oroliga om bamet inte kan anvanda materialet pi det satt som det ar avsett 
for. 

Bam med handikapp behover mer lekmaterial an andra bam bland annat 
darfor att de fort forlorar intresset for ett foremSl (Hofsten, 1969; 
Nielsen, 1979; Sinker, 1985). Hofsten sager: "Viktigt ar emeilertid att 
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veta, att handikappade och vitvecklingsstorda bam behover fler leksaker an 
friska bam! De behover namligen mer an friska bam omvagen via 
leksaker for att kunna utvecklas, fysiskt sSval som intellektuellt. Att de 
mer an friska bam behover omgivningens hjalp i sin lek sager sig sjalvt. 
De behover om inte annat stimulans till att trana sig sjalva." (sid 171). 
Alia bam behover vanliga leksaker, men en del bam behover dessutom 
specialanpassat lekmaterial, eftersom de kanske pi grund av en funktions- 
nedsattning har en begransning. Ett bam med rorelsehinder som har svSrt 
att halla saker i sina hander kan om leksaken anpassas anvanda den, 

Nar man talar om bam med grava handikapp, vis ir olika undersokningar 
att leksaker som ger sinnesstimulering har stor b(;tydelse (Janssen, 1989; 
Murphy, Callias & Carr, 1985; Nielsen, 1983). For en del bam med fler- 
handikapp ar sensorisk stimulering enda sattet att aktivera bamet och 
anvands darfor ofta i behandlingsarbete. Stor risk fmns att bam med 
grava handikapp standigt forsatts i en traningssituation och att leken endast 
ses som ett medel att trana en funktion. Enligt Hawkins (1976) uppnas 
ingen effekt om bamet stimuleras med material, som han/hon inte sjalv ar 
intresserad av. Det ar endast bamets eget intresse som styr om bamet vill 
leka med en leksak eller inte. En som tidigt betonade omgivningens bety- 
delse var Montessori (1976). Hennes metodik gick ut pi att vacka hela 
personligheten och att undanroja hindren for utveckling. Genom att se, 
lyssna, kanna, smaka och lukta vidgar bamet sitt vetande och sinnena 
utvecklas. 

For bam, som p& gmnd av skada eller sjukdom vistas langre eller kortare 
tid pi sjukhus, har lekterapi en viktig roll att fylla. En lekterapeut kom- 
mer till bamet med material, deltar i bamets lek och leker tillsammans 
med bamet. "Bam med flerhandikapp kraver oftast mycket hjalp. Lekte- 
rapeuten bor se till att dessa bam far delta i samvaron med de andra 
bamen pa avdelningen - bamet kan laggas pk en overkladd skumgum- 
mimadrass eller i en sang i lokalen dar aktiviteter pagar. Bam kan delta 
passivt och 'leka med ogonen'." (Ljungstrom, 1985, sid 51-52). Newson 
och Head (1982) menar att bam med handikapp sarskilt nar de ar smi 
m§ste "lockas, frestas, overtalas och ibland t o m tjatas till att engagera sig 
aktivt i ting och manniskor. De behover spannande mojligheter, inte bara 
lika mycket som men mer an vanliga bam'' (sid 137). De pekar emellertid 
pa att det inte ar leksakema i sig som skall locka bamet, utan snarare den 
vuxnes satt att anvanda materialet. Den vuxne intar sSledes en mycket 
aktiv roll i leken och mSnga forskare (t ex Stensland Junker, 1975) 
betonar vikten av att den vuxne aktivt engagerar sig i bamets lek och 
hjalper bamet att leka, vilket ar specifikt for bam med handikapp. Piaget 
(1962) menar att bam i allmanhet leker spontant utan inblandning av 
vuxna. Han betonar saledes inte den vuxnes roll i barns lek. En stor 
skillnad ar att Piaget uttalar sig om normalutvecklade bam, inte bam med 
funktionsnedsattningar, som verkar ha storre behov av vuxenstod i sin lek. 
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Janson (1975) har utarbetat en subjekt-subjektsrelationsteori. Han menar 
bland annat att tvS subjekt inle har nagonting att samspela kring om det 
inte finns ett objekt. Leken kan ses som en process, en samspelssituation, 
som pkgkr och utvecklas med hjalp av materialet. Utifran Jansons teori 
kan man se lekmaterialet som en forutsattning och jag vill beskriva detta 
fbrhSUande i nedanstSende figur. 



Figur 4. Samspelet mellan Bam-Foralder-Material 

Bamet (SI) samspelar med en vuxen (S2) om nagonting (O), vilket 
innebar att subjekten har delad uppmarksamhet. Det som star for objekt 
kan antingen vara en sak eller en gemensam erfarenhet, Det viktiga ar att 
man ar overens om vad man samspelar kring aven om man inte alltid 
forstdr lika mycket. Mycket handlar om varderingar och hur man tolkar 
det som upplevs. Den pedagogiska forskningen forsoker fbrstS bamet och 
fbraldem som intentionella varelser medan spadbamet i den psykologiska 
forskningen inte tillmats lika stor intentionalitet. MSnga ganger tycks 
gransen vid tolkning mellan teori och sunt fomuft enligt Janson vara 
flytande. Han menar att om en forskare tillagnat sig en teori ingar den 
sedermera i bans forkunskap (Janson, 1975, sid 15), dvs det man en gang 
lart sig och alia de erfarenheter man tidigare gjort finns med som 
bakgrundsfakta vid tolkningar. Ett jamforbart forhallande galler for 
personer med utvecklingsstoming. Ofta glommer man emellertid bort att 
aven om ett bam st^ p5 en tidig utvecklingsnivS har han/hon erfarenheter 
motsvarande sin biologiska alder, vilket bland annat Kylen (1981) papekat. 

Manga andra forskare har betonat betydelsen av den vuxnes roll i 
handikappade bams lek (Janssen, 1989; Levenstein, 1975; Murphy, Callias 
& Carr 1985; Nielsen, 1983) och visat att det inte ar en sjalvklarhet for 
fbrskollarare pa daghem/fbrskola att aktivt delta i bamens lek. Detta kan, 
som Vedeler (1982) och Am (1986) papekat, bero pk oklarheter i utbild- 
ningen av forskollarare. Med detta avser de ati den vuxnes roll i bams lek 
inte nog betonas i utbildningen. Detta kan aven bero pa att lek ar nagon- 
ting som normalt sker inom bamgmppen, som en del av bamens egen 
kultur, men det kan ocksa bero pa hur pedagogikens pendel svanger och 
vad som anses vara ''mest pedagogiskt'\ 
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Speciellt nar det galler bam med grava handikapp bar den vuxne en viktig 
roll. Den vuxne kan, genom att erbjuda bamet lekmaterial och aktivt delta 
i bamets lek, stimulera dess sinnen. Den risk, som jag ser, ar att leken 
endast blir traning. Ofta utg4r man ifrdn en traningsmodell i syfte att 
bamet skall bli likt andra bam*' som mojligt. Man utgSr ftin synsattet 
att bamet inte duger och inte ar accepterat som det ar. Stravan att "gora 
cm'' och anpassa bamet efter andra ar en viktig del i habiliteringsarbetet 
fastan det sallan uttalas. Leken ger for bam med ftmktionshinder traning 
for att hoja bamets funktionsniva och lekens varde for dessa bam tycks 
mer handla om att prestera an for andra bam. 

Ett av problemen med denna lek/traning ar att bam med svara handikapp 
inte kan saga ifran lika tydligt nar de trottnat, ett annat att foraldrarollen 
blir mycket otydlig. I vilken utstrackning skall fbraldrar trana eller inte 
trana sina bain? Hur viktigt ar det att trana bamet s^ att det blir sH likt 
andra bam som mojligt? For vems skull skall jag trana bamet? Jag tror att 
det finns manga Mgetecken nar det galler traning av gravt utvecklings- 
storda flerhandikappade bam och inte minst ar det foraldrama som staller 
dem. 



SYNEN PA lek och LEKSAKER FOR BARN MED 
FUNKTIONSHINDER 

Bam leker oftast spontant och utan inblandning av vuxna och detta kan 
delvis forklara att leken av vuxna inte tillmats tillrackligt stor betydelse. 
Am (1986) havdar att "Bam leker for att leka, inte for att forverkliga 
syften som ligger utanfor sjalva lekverksamheten. For vuxna kan leken 
darfor framsta som enbart undeAailning och tidsfordriv" (sid 9), Piaget 
(1962) menar att manipulerandet av foremSl ar en fomtsattning for den 
kognitiva utvecklingen och betonar sjalva lekaktiviteten som bamets vag 
att utforska omvarlden. Bamets manipulerande med foremUl under den 
sensori-motoriska perioden kallar Piaget ovningslek och Vygotsky (1981) 
perception. Enligt Vygotsky ar leken kunskapsformedlande, inlamings- 
inriktad och har till syfte att uppfylla otillfredsstallda onskningar. 

Hawkins (1976) menar att for mycket tidig, organiserad ovning kan jam- 
foras med det amerikanska ''Head Start" -programmet och ger inte n^gra 
resultat p^ sikt. Hon tar ocksa upp frSgan om hur uppiackargladje kan 
stimulera bamet att bli uppmarksamt och lyssna. "Nar valmenande larare 
till 'handikappade' bam talar om att ova upp deras uppmarksamhet, blir 

jag utom mig" "Uppmarksamheten ar nara slakt med karleken, och 

man talar ju inte om att ova upp nagon att alska, utan om att erbjuda de 
riktiga fomtsattningama" (sid 140). De slutsatser man kan dra av detta ar 
att om bam erbjuds ett foremal som intresserar dem ar de spontant 
uppmarksamma. Detta anser jag vara riktigt till viss del, men man miste 
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anda ta hansyn till att hos vissa gravt flerhandikappade bam kommer inte 
denna funktioa spontant, utan man m^te ova upp den, 

Jag bar inte for avsikt att g§ in pi den forskning som finns om arousal/ 
aktivitetsnivS i hjaman, men vill andS peka pk att man mSste vara 
medveten om att aktivitetsnivSn kan variera vid olika tillfallen. Detta kan 
antingen vara en foljd av en hjamskada eiler av medicinering. Ett antal 
studier bar dock visat att det finns ett samband mellan aktivitetsniva ocb 
kognitiv formSga. 

Almqvist (1989) bar i sina studier om bams leksaksonskemal konstaterat, 
att vid undersokningar gjorda om lek ocb leksaker for bam med bandi- 
kapp anvands ofta en kontrollgmpp med bam utan bandikapp. De bandi- 
kappade bamens lekbeteende med leksaker jamfors med normalutvecklade 
bams ocb resultatet blir att de svarast hancikappade bamen i de fiesta fall 
inte fungerar enligt vedertagna normer. Aven om det fmns risker i att 
jamfora bam med bandikapp med normalutvecklade bam ser andra 
forskare mojligheter i detta. "Om man jamfor ett bandikappat bams 
prestationer med nomier som galler Slder eller stadier i normal utveck- 
ling kan man fa ett relativt mStt p& vad ban kan just for tillfallet, men man 
far kanske inte den sakert viktigare upplysningen om bur bamet utveck- 
las" (Mogford, 1982, sid 155). Mogford menar saledes att man, genom att 
jamfora ett bandikappat bams prestationer med nomier som galler stadier 
i normala bams utveckling, endast far en uppfattning om vad bamet kan 
for tillfallet. Mogford talar om en "lekrepertoar** ocb menar att lekbe- 
teenden utifrin denna repertoar inte ar avsedda att fungera som matin- 
strument eller test utan som vagiedning for foraldrama. A ena sidan anser 
Mogford att vardet av olika test ocb jamforelser ar mycket litet - a andra 
sidan ser ban testet som en vardefiill mojligbet att ge foraldrar vagiedning. 
En liknande utgSngspunkt bar Newson ocb Newson (1982), som bar arbe- 
tat med observationer av bandikappade bams lek i syfte att finna metoder 
for bedomning ocb bebandling av bam med bandikapp. De bar en mer 
terapeutisk inriktning ocb ser leken i forsta band som ett instrument. 

Leken ocb leksakema bar fomtom att de anses vara positiva for 
utvecklingen m^ga andra syften. Ett av dessa ar att bevara traditioner ocb 
overfora ett kulturmonster. Andra betydande syften som ofta poangteras 
ar lekens sociala roll ocb att bamet i leken lar sig att samspela med sin 
omgivning. En frSga som utifrSn detta blir aktuell ar vad leken betyder 
for ett gravt flerhandikappat bam ocb jag refererar bar till den 
probleminventering om leksituationen som jag genomforde 1985. 
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Fdraldrars syn pk lekens betydelse for gravt flerhandikappade 
barn 

Tidigare namnda studie om 38 gravt utvecklingsstorda flerhandikappade 
bams leksituation (Brodin, 1985) beskriver foraldramas syn pk sina bams 
lek samt vilken typ av aktiviteter som bamen tycker om. Bamens ilder 
varierar fran 2;6 till 20 kr. 

Resultatet av undersokningen visar att foraldrama anser att bamen ar 
svara att aktivera pa ett meningsfiiUt satt, att de fort tappar intresset for 
saker och handelser och att de ar oroliga och rastlosa. Cirka halften av 
bamen avskarmar sig delvis vid lek och atta av bamen avskarmar sig sk 
gott som alltid vid lek. Denna avskarmning har stor betydelse nar det 
galler mammans motivation att leka och kommunicera med sitt bam. Om 
bamet verkar ointresserat och vander sig fran mamman avtar hennes 
spontana intresse for samspel, vilket ar en naturlig och mansklig reaktion. 
Tva tredjedelar av foraldrama sager att bamen kastar eller tappar saker. 
Att kasta eller tappa saker behover sjalvfallet inte tolkas som enbart 
negativt. I bams utveckling ing^ detta som en normal fas. 

Halften av foraldrama har angett att de ofta leker med sina bam och 
ungefar lika mSnga gor detta for att de sjalva tycker det ar roligt att leka. 
Trettio av de trettioatta foraldrama anser att det ar viktigt for bams 
utveckling att leka. 

Exempel pa foraldramas svar pa fragan hur de ser pa vardet av leken ar 
"leken ger stimulans"' 

'Meken ar viktig for bamets utveckling och starker kommunikationen'' 
''att leka ar ju i normala fall utvecklande for bam" 

En del foraldrar utvecklade sina svar och menade: 

''Att tala om lek nar det galler gravt handikappade bam ar inte ratt 
tycker jag. For mig galler det att fa ett kroppsligt gensvar av ett 
litet autistiskt bam. Nar man fatt det kan man bygga vidare, men 
inte forr. Da galler det att trana alia sinnen som sover". 

"Allt de svarast utvecklingsstorda ska lara sig maste ga via lek. 
Stimulerande och motiverande upplevelser. Vuxen och bam skall 
leka tillsammans liksom syskon och kamrater leker med den 
handikappade. Borde vara mycket mer grovmotoriska lekar i 
forskola och skola". 

For att oka forstaelsen for vad lek kan innebara for n§gra gravt utveck- 
lingsstorda flerhandikappade bam Sterger jag nedansl^iende beskrivningar, 
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som ar hamtade ur foraldraintervjuema vid probleminventeringen 
(Brodin, 1985): 



Lena ar cn liten flicka sex Hon bar tvk yngre brodcn Lena har morkt kiaftigt 
bar, som miste h^las kortklippt, eftersom hon sliter i det, Lena ar gravt utveck- 
lingsstdrd och rdrelsehindrad. Hon kan stodja sina ben, men gor inga ansatser till 
att vilja gj sjalv. Hon tar inga egna initiativ till forflyttning aven om bon st&r i en 
gistol. Del rider stor osakerbet om bur mycket Lena ser ocb bor. Lena kommu- 
nicerar med gester ocb ljud. 

Lenas favoritsysselsattning ar att sitta i soffan mellan mamma ocb pappa ocb titta 
p4 TV. Hon njuter av att sitta ensam med foialdrama nar hemics yngre broder 
gatt till sangs. Att bon trivs "taiar^ bon om med sina linga Ijudramsor. Lena ar i 
allmanhet inte intresserad av att leka med leksaker, men bon bar en liten plastnalle 
med speldosa som bon tycker om. Nar mamman staller saker pi bcrdet framfor 
benne brukar bon knuffa ner dem pi golvet. Hon tittar inte e*ter dem. 

Kristina ar nio ar. Hon ror sig forsiktigt ocb iterbillsamt ocb andas spant. Ibland 
biller bon andan sa att bon blir bli om lappama. Kristina ar gravt utvecklingsstord, 
latt rorelsebindrad, bar kramper, ar talskadad ocb har diagnosen infantil autism. Hon 
ater starka mediciner mot sina kramper. Hon tar inga egna initiativ, bon forstar inte 
bilder ocb bon talar inte om vad bon vill. 

Kristina bar en bror, som ar tvi ar aldre men bon bar inga lekkamiater. Inget av 
grannbamen ar elak mot benne men ingen bryr sig egentligcn om benne, enligt 
mamman. Att bada, rida ocb sitta i bubbelpoolen ar aktiviteter, som Kristina 
tycker om. Hon tycker ocksa om nar nagon sysselsatter sig med bennt ocb framfor 
allt tycker bon om att rora sig. Den basta leken ar darfbr nar storebror brottas med 
benne. Kristina tycker om kroppskontakt ocb darfor ar just brottning roligt. Att 
lyssna pi musik tycker bon ocksi om ocb att dansa pi mammas ann. Att boppa pi 
studsmatta tillsammans med mamma ar spannande ocb Kristina skrattar. Nar det 
galler leksaker ar det svirare att finna nigonting som Kristina tycker om. Hon bar 
en apa som sover bos benne pi nattema, men for ovrigt bar bon inga speciella 
saker som bon vill leka med fSntom saker att banka p& som later riktigt mycket. 
"Jag kan ta fram bur mycket leksaker som belst som inte fungeiar^ sager Kristinas 
maunma. 



Att vara foralder till ett gravt handikappat bam innebar ofta stora insatser 
av foraldrama. Det ar latt att forsta att foraldrama ibland kanner att de 
inte orkar leka med sina bam. Foraldrama i studien ar medvetna om 
lekens betydelse, men har sv§rt att veta hur de ska leka med sina bam. 
Den praktiska omvardnaden upptar dessutom idag s§ stor del av dagen att 
det ar sv§rt att fa tid over for att leka med bamen. Dagama ar l§nga och 
arbetsamma, eftersom den dagliga virden med matning och blojbyten upp- 
tar en stor del. For en del av bamen tar varje m§ltid ungefar tv§ timmar. 
Ett praktiskt problem ar bristen pa avlosning och det ar enligt foraldrama 
speciellt svart att fi hjalp om man har ett gravt utvecklingsstort fleriiandi- 
kappat bam. Enligt foraldrama ar ocks§ resursema for behandling allt- 
for knappa. Detta innebar i realiteten att flera av bamen inte har tillgSng 
till vare sig sjukgymnast, logoped eller talpedagog i den utstrackning 
foraldrama anser att bamen behover. Samtliga foraldrar i undersokningen 
anser att deras borda ar stor och samhallets st5d bristfalligt. 
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Resultatet av denna undersokning visar att bamen intar ett passivt 
forhallningssatt och prioriterar spontant sinnestranande lekar. Manga 
ganger blir de kskkdaxt till andra bams lek istallet for att delta i leken 
(Warrick, 1987). De leker ''dskadningslek", dock inte belt utan noje. Detta 
kan bero pk att dessa bam utesluts ur leken, eftersom de inte lart sig det 
sociala beteende som kravs for att bli godkand och fa tilltrade till leken, 
men mycket tyder pk att de inte ar attraktiva som kamrater, eftersom de 
inte har nigonting att bidra med i leken. Att bamen inte leker med 
traditionella leksaker och verkar vara passiva beror sannolikt p4 att dessa 
saker inte ger bamen ratt typ av stimulans. 



Dova bam och bam med hSrselskador 

Hawkins (1976) tar upp en diskussion om hur man skall fa bam som ar 
passiva aktiva och intresserade av att samspela med andra. Hon beskriver 
en studie av en forskolegmpp med sex dova bam i fyraarsaldem. Bamen 
observerades nar de fick olika lekmaterial. Hawkins menar att vuxna har 
till uppgift att forse bamen med material for sin inlaming, men att bamen 
sjalva maste fi mojlighet att bestamma hur materialet skall anvandas. 
Ellstrom och Ellstrom (1983) har studerat social interaktion mellan hor- 
selskadade och horande bam i integrerade forskolegmpper. De menar att 
de horselskadade bamen "inte uppvisade ett lekbeteende pa en kognitiv 
niva i paritet med deras alder." (sid 17). Detta lekbeteende tycks inte 
hanga sanmian med bamens kommunikationsfomi^ga utan snarare med 
personalens och kamratemas beteende samt olika typer av lekmaterial. I 
stort fungerar bam med horselskador som andra bam nar det galler lek 
och leksaker, men nigot som betonas speciellt ar att dessa bam kompen- 
serar sin horselned^attning genom att anvanda synen mer. De ar sSledes 
mer beroende av att bygga upp sin verklighet med synintiyckens hjalp. 



Blinda bam och bara med synskador 

Blinda bams lek skiljer sig i flera avseenden fr§n seende bams lek. 
Undersokningar visar att bamen oftast inte visar nagot intresse for tradi- 
tionella leksaker, utan leker med saker som enligt gangse normer ej ar 
adekvata att leka med, som t ex att stanga och oppna en dorr (Gustafsson, 
1987). Detta overenstammer med erfarenheter fran gravt utvecklings- 
storda bams leksituation, som visar att inte heller dessa bam leker med 
traditionella leksaker, utan leker med udda, ibland personliga saker 
(Brodin, 1985). Palmer (1987) har studerat blinda bam integrerade i kom- 
munal forskola och beskriver svSrighetema med att finna lampligt lekma- 
terial for bamen. Dels ar det sv§rt att ge det blinda bamet intressanta 
sinnesupplevelser, dels har personalen svSrt att forst§ det blinda bamets 
lek, speciellt vid fri lek, dvs nar bamen sjalva valjer aktivitet. Palmer 
konstaterar vidare att forskning visat att blinda bam agnar sig mer St 
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"manipulativ" lek an ''funktioneir lek (dvs lek med leksaker). De blinda 
bamen drar sig ofta undan leksituationer med andra bam och leker 
ensamma (ibid). 



Bam med rdrelsehinder 

Aven bam med grava rorelsehinder bar svarigheter att aktivt leka till- 
sammans med andra bam, eftersom de inte kan forflytta sig sjalva. Hur 
stora svarighetema ar beror pa handikappets omfattning och vilka Stgar- 
der som satts in for att stodja bamets motoriska utveckling. Paulsson 
(1983) menar att bam med grava motoriska funktionsnedsattningar bar 
stora svarigheter att leka kreativt och aktivt. Ofta forsatts bamen i en 
situation dar de vill, men inte kan leka, vilket sikt medfor att de blir 
passiva och far dalig sjalvkansla (ibid). Av detta drar jag slutsatsen att del 
inte ar rorelsehindret i sig som ar det storsta hindret, utan snarare de 
sociala och emotionella konsekvenser som handikappet medfor. Det ar latt 
att forestalla sig vidden av problemen for bam som ar bade rorelsehind- 
rade och utvecklingsstorda. Malet ar att stimulera bamen att rora sig pa 
eget initiativ. Som ett led i att uppmuntra bamen till forflyttning har 
forsok gjorts att aktivera bam med svara rorelsehinder genom lek med 
batteridrivna leksaker (Bjorck-Akesson, 1984; Burkhart, 1979). 

Normalutvecklade, autistiska och utvecklingsst5rda barn - en 
jamfdrande studie 

Henrysson (1985) har studerat favoritobjekt hos tre gmpper bam 
namligen normalutvecklade, autistiska och utvecklingsstorda bam. Bar- 
nens Slder varierade mellan 7 och 9 ar. For att fa en likartad genom- 
snittlig utvecklingsnivS pa bamen var de normalutvecklade bamen mycket 
yngre an de ovriga. Resultatet av undersokningen visar att 53 av de 55 
undersokta bamen hade favoritobjekt. De autistiska och de utvecklings- 
storda bamen hade storre preferens for hSrda foremSl, medan de 
normalutvecklade bamen heist valde mjuka saker. Detta overensstammer 
val med min undersokning (Brodin, 1985) dar favoritforemSlen varierade 
alltifran hushallsforemSU boll, kulram, spegel, saker av hardplast, smk 
legoplattor, tomma tandsticksaskar osv. Ofta ar det udda saker, med en 
overvikt pa harda foremSl. Den tolkning av detta, som jag tillater mig 
gora, ar att harda saker ofta har en formkonstans och kan framkalla ljud, 
om man t ex bankar dem i golvet, till skillnad fran mjuka leksaker. De ger 
saledes en mer entydig information till bamet. 
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Barn med utvecklingsstorning och flerhandikapp 

En undersokning om lek med leksaker for gravt utvecklingsstorda bam 
har gjorts av Murphy, Callias och Carr (1985). De tjugo undersokta 
bamen, som var fjorton ar gamla, hade en mental alder imderstigande ett 
ar. Namnda forskare har ftinnit att lindrlgt och mattligt utvecklingsstorda 
bam leker pk en niva som overensstammer med deras mentala alder, 
medan de gravt utvecklingsstorda bamen leker under sin potentiella 
utvecklingsniva. De anger flera hypoteser som forklaringar till detta. En 
ar att bamen inte har fomaga att lara nya saker genom att observera 
andra eller genom modellering. De behover darfor lara sig att leka precis 
som de lar sig andra saker i sin dagliga livsfbring. En annan fbrklaring ar 
att de behover starkare stimuli for att kunna uppratthalla intresset for en 
aktivitet an normalutvecklade bam. De tjugo bamen tranades att leka 
genom operant betingning och jamfoides med en kontroUgmpp. I 
Murphy, Callias och Carrs (ibid) undersokning var barnens IQ under 20. 
Inga initiativ till interaktion med bamen togs av observatoren, som forde 
anteckningar vid observationen. Resullatet visade att 93% av de utveck- 
lingsstorda baruen var ointresserade av och oemottagliga for social kon- 
takt. Huvudresultatet av studien visade att det inte fanns nagra direkta 
belagg for att gravt utvecklingsstorda bam uppvisade litet konstmktiv lek 
med leksaker bara for att de behovde stmkturerad lektraning. Vad man 
kunde konstatera var att traningen dels hade varit otillracklig ifraga om 
langd och kontinuitet, dels att de uppgifter som bamen tranats pa var 
kognitivt olampliga med hansyn till deras grava utvecklingsstoming. De 
gravt utvecklingsstorda bamen var strangt taget ointresserade av allting de 
erbjods och det var till och med svart att identifiera en potentiell for- 
starkning. 

Murphy, Carr and Callias (1986) fortsatte sina studier med inriktning pa 
specialleksaker. De fann att visuella, auditiva och taktila stimuli som kom 
fran leksakema gav den basta forstarkningen. De fann att gravt utveck- 
lingsstorda bam, istallet for att leka med tillhandahallna leksaker, 
tenderar att manipulera objekt och fastna i stereotypier. Janssen (1989) 
havdar att blinda och gravt synskadade bam leker med leksaker pa ett 
stereotypt satt. Hon har konstaterat att detta beteende speciellt upptrader 
nar bamen ar ensamma och utan stimulering t ex av larare i skolan. Den 
slutsats hon drar ar att bamen forsatts i ett tillstand av konstant 
"over-arousal", dvs en forhqjd aktivitetsniva i hjaman, och att bamet da 
slutar att utforska sin omgivning och fastnar i sitt beteende. Bijou (1976) 
har visat att man kan minska det stereotypa beteendet om ett belonande 
stimulus satts in eller om leksakema ar individuellt utvalda och anpassade. 
I den undersokning, som Murphy et al (1986) genomfort om special- 
leksaker anvandes en panda som producerade elektronisk musik (auditivt 
stimulus), en bildyna som vibrerade (taktilt stimulus) och ett tkg med en 
lampa som tandes (visuellt stimulus). Tidigare forsok hade visat forskama 
att bam som var ointresserade av leksaker inte kunde uppmuntras till 
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sjalvstandig lek genom beteendemodifikation. Murphy et al (ibid) papekar 
dock att bamen inte lar sig att generalisera fiin de erfarenheter de gor vid 
lek med specialleksaker till vanliga leksaker. 



Lek, inlarning och tidig stimulering 

Lek kan, som framg§r av ovanstaende, innebara mycket olika saker dels 
beroende pa vilken teori man anvander, dels beroende pa vilka bam man 
talar om. Leken anses allmant ha stor betydelse for inlamingen for bam 
med handikapp (Sherman, 1987; Stensland Junker, 1975). Att ge ett bam 
stod vid ratt tidpunkt i livet ar nodvandigt, eftersom bam inte har tid att 
vanta p5 hjalp for sin utveckling, menar Sherman. Bam med utvecklings- 
stoming behover langre tid for inlaming och darfor mSste intresset for 
lek och leksaker hallas vid liv med hjalp av starka stimuli (Murphy et al, 
1986). Manga undersokningar har haft som syfte att finna metoder att fa 
igang och utveckla bamets egen aktivitet, men for att detta skall vara 
mojligt maste bamet kanna trygghet och ha sjalvfortroende for att vaga 
"ga uf och skaffa nya erfarenheter (Nielsen, 1983). 

Ofta framfors att foraldrar och pedagoger kan forbereda bamet och 
erbjuda mojligheter till utveckling genom olika lekaktiviteter. Med 
utveckling menas d^ ofta inlaming av olika fardigheter. Med installningen 
att leksaker ar viktigt for bams utveckling har manga foraldrar med gravt 
handikappade bam berattat, att de kopt en mangd leksaker som bamet inte 
accepterat innan de funnit nagonting som bamet tycker om (Brodin, 1985). 
Gravt flerhandikappade bam utvecklas ISngsammare an normah och 
behover ofta forskolematerial langre an upp till sju ars Slder. Lekma- 
terialet kan vara ett stod for att lara bamet saker som annars ar sv^ira att 
lara in. Det viktigaste for de gra/ast handikappade bamen tycks dock vara 
att man tillhandahaller redskap for lek och utveckling. 

Id^er om tidig stimulering har kommit och g^itt under det senaste arhund- 
randet. Stimuleringen ar ofta kopplad till inlaming och undervisning och 
speciellt i USA har man forsokt kompensera en formodad intellektuell 
begransning hos bam fvkn depriverade miljoer. De fiesta av dessa pro- 
gvzTa har till syfte att kompensera brister i bamets omgivning, stimulera 
bamets utveckling och ge bam ur den lagre medelklassen (enligt ameri- 
kanskt matt) en battre start i skolan. Det mest valbekanta projektet for 
tidig stimulering i USA ar ''Head Start''. 

Ett stort antal teoretiska modeller och undervisningsplaner testades i 
projektet, men resultatet motsvarade inte forvantningama, nar det gallde 
att hqja bamens intellektuella niva. Nar bamen i projektet nSgra ar senare 
jamfordes med bam fran en kontrollgmpp, som inte hade deltagit i 
programmet, blev resultatet att skillnadema hade utjamnats (Lazar & 
Darlington, 1982). Detta visar att det inte gar att trana en formaga forran 
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bamet sjalv ar moget for det. Det gSr formodligen att lara in vissa 
formagor pi en mekanisk niva, men ny kunskap ar inte ftinktionell om 
man inte forstar hur den skall anvandas och kan generalisera utifrSn den. 

Inom Waldorfpedagogiken arbetar man utifr^ principen att ge bamen 
den kunskap som de sjalva efterfiigar. Ett bam i forskoleSlder t ex bar 
primart behov av trygghet och karleksfuU omvardnad samt att fk se vuxna 
i meningsfulia sysselsattningar (Carlgren, 1980). Waldorfpedagogema 
anser att det ar belt forkastligt att forsoka pSskynda utvecklingen och detta 
medfor att inlaming i vanUg mening inte praktiseras. Den overtro pa 
program for tidig stimulering, som fanns under en viss period, avtog 
emellertid och Scarr och Weinburg (1978) havdade att en alltfor stor vikt 
lagts vid den tidiga stimuleringen genom att man endast harledde den till 
omgivningens betydelse. 

Bronfenbrenner (1975) bar bland bam med sen utveckling och fran 
depriverade miljoer visat att valstmkturerade och kognitivt orienterade 
program ger bast resultat. Den storsta inlamingseffekten uppnas med pro- 
gram som inriktas pa verbal och kognitiv traning. En fraga som standigt 
^iterkommer ar fragan om struktur nar det galler handikappade bams lek, 
inlaming och kommunikation. Stmktur betonas speciellt for bam med 
autism/psykos, men tycks aven ha stor betydelse nar det galler dovblinda 
bam och gravt flerhandikappade bam. Ju gravare handikapp, desto mer 
stmktur kravs i vardagen (Goras, 1986). 

Forskama talar om l\k olika typer av tidig stimulering som behover 
klarlaggas. Vad som sannolikt ar viktigt att skilja pk ar innehallet i den 
tidiga stimuleringen. Vissa forskare avser en intellektuell traning med 
syfte att stodja inlaming^^^n. Den andra typen av tidig stimulering ar den 
som vander sig till ett ban: med funktionshinder i syfte att "vacka'' bamet. 
Ett bam med nedsatt syn kan till exempel behova syntraning for att 
stimuleras till att anvanda sina synrester. Pa samma satt kan ett bam som 
ar sent i sin motoriska utveckling behova hjalp for att komma igSng och 
rora sig. Bam med Downs syndrom ar ofta slappa i musklema, men om 
deras muskier tidigt stimuleras med massage, blir de fastare och bamens 
motorik fungerar battre (Johansson, 1988). Nar det galler att utveckla 
bams kroppsuppfattning har t ex massage en utvecklingsbefrarnjande 
effekt pk motoriken och tidig stimulering far darfor anses ha en betydande 
funktion nar det galler bam med funktionshinder. 

Den Janska specialpedagogen Lilli Nielsen (1980, 1988) har utvecklat 
bSde tekniska hjalpmedel och en metodik for sinnesstimulering av bam 
och vuxna pk tidig utvecklingsnivS. Id6n bygger pk en helhetssyn dar de 
kanslomassiga, motoriska, perceptuella, sociala och psykologiska delama 
ar sammanvavda till en enhet. Hon betonar att det viktigaste ar att bamet 
har sjalvfortroende och kanner sig tryggt tillsammans med foraldrar och 
andra vSrdare. I leken oppnas denna mojlighet och hon betonar att de 
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vuxna har en viktig roll i att motivera bamet till aktivitet pa ett lustbe- 
tonat satt. En viktig princip ar enligt Nielsen konsekvensen av en handling, 
vilket innebar att bamet far en §terkoppling av en aktivitet. De piinciper 
Lilli Nielsen arbetar med gar ut pi: 

- att erbjuda bamet en aktivitet (bamet valjer att acceptera eller avboja) 

- att imitera (att gora saker pa samma satt) 

- att samspela (leka tillsammans) 

- att lara bamet konsek\'ensen av en handling (orsak - verkan). 

Metodiken ar utvecklad for bam, i huvudsak synskadade utvecklingsstorda 
bam pa tidig utvecklingsniva. Metodiken exemplifierar effekten av tidig 
stimulering for bam med grava handikapp. 

Fran forskningen kring tidig stimulering kan man notera att fragan om 
foraldramas roll i relation till expertema ar mycket omdiskuterad. Under 
langa perioder betonades att expertema var de som skuUe arbeta med 
bamets utveckling och att foraldrama i forsta hand skuUe vara foraldrar. 
Under andra perioder har foraldramas roll som foraldrar och tranare 
betonats och de har framhallits som de verkliga "expertema". Man kan 
konstatera att expertroUen standigt forandras och tillmats olika stor bety- 
delse under olika perioder. Idag ar den ledande modellen samarbete 
mellan experter, foraldrar och bam och med bamets basta i centmm. Jag 
vill beskriva denna relation i nedanstaende figur. 



Figur 5 . Samspelet mellan Bam-Foraldrar-Experter 

Manga forskare d ex Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975) betonar att 
foraldrar och experter maste strava efter att bygga upp ett gott samarbete 
for att ge bamet basta mojliga stod. Genom samarbete kan foraldramas 
kunskaper tillvaratas och bidra till att familjen far det stod de anser sig 
behova for bamets habilitering. 

Samspelet mellan dem som arbetar med bamet ar viktigt for att bamet och 
familjen skall m^ bra (Lagerheim, 1988). Det galler bade bamets habili- 
tering och bamets fritid. 
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Lek for bam med funktionshinder innebar saledes ofta, for foraldrar och 
personal, att utveckla bamets olika funktioner. Delta blir mer tydligt om 
man tar ett exempel fran grundsarskolan. Manga foraldrar och larare bar 
fortfarande som framsta m^sattning att bamet skall lara sig att lasa och 
skriva - for det ar ju det man gor i skolan - trots att bamet kanske aldrig 
nagonsin kommer att kunna lara sig det. For de gravt utvecklingsstorda 
fierhandikappade bamen ar detta inte lika uttalat, men nastan all litteratur 
som tar upp bams lek och speciellt handikappade bams lek betonar inlar- 
ningen som en viktig del. 



Lek som traning respektive ovning av olika funktioner 

Pedagoger och psykologer ar i stort ense om den stora betydelse leken har 
for bams utveckling och det ar sallan nagon ifragasatter dess betydelse. 
Framfor allt betonas lekens pedagogiska mojligheter och bade inom habili- 
tering och terapi tycks den ha en avsevard roll vid bedomning och 
behandling av bam med olika funktionsnedsattningar (Bjorck-Akesson et 
al, 1988; Head & Mogford, 1982; Lindquist, 1978; Ljungstrom, 1985). 
Man kan dock inte bortse fran att leken i dessa sammanhang ofta har syf- 
tet att trana en funktion mer an att vara roande for bamet. Trots detta ser 
de fiesta bam det som positivt att oka sina fardigheter successivt genom 
upprepning och traning. Bam upplever ofta en tillfredsstallelse i att kunna 
klara av allt fler saker, dvs att utvecklas genom ovning och traning. 

Nar det galler funktionsnedsattningar talar man ofta om traning av olika 
funktioner och ytterst sallan om ovning. Etablerade begrepp ar t ex ADL- 
traning, kommunikationstraning, funktionstraning (t ex sjukgymnastik), 
lektraning osv. Hawkins (1976) gor inte nagon skillnad mellan att trana 
och ova en funktion. Den skillnad i definition av begreppet som gSr att 
gora ar att det bamet kan, det ovar det - det bamet inte kan, det tranar 
det. Detta tankesatt overensstammer med Qvarsells (1978) definition av 
begreppen. Med traning avses en verksamhet, oftast knuten till traditionell 
inlaming, som riktas mot en formaga man annu inte natt. Qvarsell tar 
smSpojkars boUspel som exempel pa trana-ova. Nar pojkama leker med 
bollen, dribblar och skjuter ovar de en fardighet for att battre och battre 
beharska boUspelet, dvs de ovar en kompetens som de redan utvecklat. 
Fragan om att trana eller ova kan aven beskrivas som en utveckling fran 
viljestyrd handling till en automatiserad rorelse. Det ar emellertid ofta 
svirt att avgora nar traning overgar till ovning for bam med grava 
funktionsnedsattningar. 

Ljungstrom (1985) diskutenr traning genom lek nar det galler bam med 
handikapp pi sjukhus och sager: "Sjukgymnasten, arbetsterapeuten och 
lekterapeuten mSste samarbeta kring det handikappade bamet, bl a for att 
det skall fa basta mojliga sta-, sitt- eller liggstallning nar det arbetar och 
leker. Tillsammans kan de arbeta fram roliga sysselsattningar som inne- 
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haller olika traningsmoment. For att bamet inte skall uppleva alia tra- 
ningsmoment som behandling och tvang, kan man trana genom lek.*" (sid 
52). 

Den stora betydelse leken och lekmaterialet tillmats for bam med funk- 
tionshinder framgar bl a av att lekoteken raknas som pedagogisk resurs i 
habiliteringen. Lekoteken, som bar sitt ursprung i Sverige (Blid, 1971; 
Stensland Junker, 1975; Sinker, 1985), ger individuellt stod och rSd 
framst till familjer som bar forskolebam med bandikapp eller bebov av 
extra stimulans. Familjema fkr ISna leksaker, som stimulerar bamets 
utveckling ocb tranar bamets funktionsnedsattningar. Traning genom lek 
tycks spela en betydande roll. 

En kartlaggning av lekoteken i Sverige (Bjorck-Akesson, Brodin, Hellberg 
& Lindberg) visade att det 1988 fanns 70 lekotek i landet. Landstingen ar 
huvudman for 80% av lekoteken och cirka halften ar lokaliserade i anslut- 
ning till en bamhabilitering eller ett habiliteringscenter. De fiesta lekotek 
vander sig till familjer som har bam med utvecklingsstoming och/eller 
rorelsehinder samt sen psykomotorisk utveckling. Cirka halften av famil- 
jema har remitterats till lekoteket av lakare. Lekoteken tar i forsta hand 
emot bam i forskolealdem, men nagra lekotek tar aven emot aldre bam 
och vuxna personer med utvecklingsstoming. 

En intemationell studie (Bjorck-Akesson & Brodin, 1991) visar att leko- 
teksverksamheten vuxit avsevart under det senaste artiondet och idag finns 
lekotek bade i industri- och utvecklingslandema. Beroende pa olika kultu- 
rella och sociala system har lekoteksverksamheten utvecklats pa olika satt i 
skilda lander. Lekoteken ar oftast anslutna till center for diagnostik och 
behandling och fungerar som homstenar i bedomningen av behovet av 
insatser for familjen. Lekoteken har aven en roll i forebyggande halso- 
vard, for "riskbam", att befasta kulturella varderingar eller att ge bam 
med eller utan bandikapp en socialt godkand plats dar de kan leka tillsam- 
mans. Gemensamt for alia lekotek ar att de betonar leken och lekmate- 
rialet som medel for utveckling. 



Infallsvinklar pa begreppet lek for barn med funktionsned- 
sattningar 

Olika lekteorier har under aren utvecklats och lek kan utifrSn dessa 
definieras pa mSnga olika satt. Leken kan ses som bams arbete, som 
ovning for vuxenlivet, som inlart beteende eller som ett medel att mogna 
och utvecklas. Lek kan ocksS ses som en form av assimilation (Piaget, 
1962), ett satt att lara (Vygotsky, 1981), att bearbeta kanslor och upplevel- 
ser (Winnicott, 1981; EH Erikson, 1986) och att lara sig samspela med 
omgivningen. Gemensamt for flera teorier ar att de starkt betonar bety- 
delsen av det sociala samspelet, dvs processen, for bams lek och utveck- 
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ling. Samspelet mellan mor och bam byggs upp genom upprepning av 
rutiner och ger bamet en trygghetskansla. Genom repetitiv lek lar sig 
bamet successivt att kanna forvantan och att paverka omgivningen. Lek 
beskrivs ofta som nagot lustbetonat, spontant och frivilUgt. 

Mitt intresse ar att beskriva vilken funktion leken har i interaktionen 
mellan gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam och deras modrar/ 
vardare. Jag har i litteraturen funnit en del intressanta aspekter, som jag 
namiare vill utveckla och belysa utifrSn det empiriska materialet. Dessa 
aspekter ar: 

* leken som process 

* leken som medel for inlaming 

* leken som medel for kommunikation 

* leken som medel for bedomning, behandling och funktionstraning 

* lekmaterialet och den vuxnes roll. 

Ovanstaende punkter ar intressanta utifran de gravt utvecklingsstorda 
flerhandikappade bamens perspektiv. Enligt de litteraturstudier som redo- 
visats i detta kapitel verkar lek for gravt flerhandikappade bam till stor 
del handla om traning av nedsatta fiinktioner och om inlaming, bade av 
samspel och andra formagor. Jag defmierar med utgangspunkt fran de 
gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen lek som en spontan, fri- 
villig och lustbetonad aktivitet. I leken ligger ofta ett tillstand av forvantan 
och spanning. 

Synen pa lekmaterialets betydelse for bams lek varierar mellan Piaget, 
Winnicott och Vygotsky. Piagets ovningslek innebar sinnesstimulering och 
materialet har ingen avgorande betydelse. Han betonar upprepningen av en 
aktivitet och leken utgor en form av assimilation^ som leder till 
ut\^eckling. Bamet utvecklas sSledes av denna spontana lek och den vuxnes 
roll ar nastan obefmtlig. Winnicott betonar betydelsen av lekmaterial/ 
objekt och ser objektet som ett overgSngsfenomen for att lara sig bygga 
upp relationer med andra manniskor. Vygotsky ser lekmaterialet som en 
viktig del for inlaming och betonar mycket starkt den vuxnes roll for 
bamets inlaming, dvs som stimulans for bamets utveckling. 
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Figur 6. Fran utveckling till inlaming via lekmaterial 



Fran Piagets tidiga ovningslek, som innebar utforskande och upprepning, 
kan man ta steget over till Winnicotts syn pa inlaming via objekt av t ex 
kommunikationsformagan, och vidare till Vygotskys met strukturerade 
teori om inlaming och kommunikation. 

Relationen bam-vuxen och lekmaterial har beskrivits i figur 4, som 
presenteras pa sidan 54. Bam leker enligt Piaget utan inblandning av 
vuxna och aktiviteten uppstir utifrSn bamet sjalvt. Manipulerandet av 
objekt intar daremot en viktig roll for bamets utveckling. Vygotskys syn 
pa leken ar att den vuxne har en roll i att stimulera bamet genom 
inlaming. Objektet har da en betydande roll som nagonting - att samspela 
omkring. 
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Kapitel 6 



KOMMUNIKATION 



Vad ar kommunikation? 

Kommunikation harstammar fran den latinska termen commimicare, som 
betyder "att dela", "att gora gemensam" och innebar att dela en handling 
eller en erfarenhet. Kommunikation ar en social process som bygger pa 
omsesidighet och gemenskap och som uppstar i relationer mellan levande 
varelser. I derma rapport avses manskliga varelser, men jag ar inte fram- 
mande for att inkludera djur som en partner i kommunikationen. Tidigare 
beskrevs kommunikation forenklat i termer av informationsoverforing 
med en sandare och en mottagare, men idag har kontexten (Bond, 1989; 
Brumark, 1989; Cullen, 1989; Light, 1989) och kommunikationspartemas 
egna forutsattningar fatt en allt storre betydelse (Lloyd, Quist & Windsor, 
1990). Kommunikation och kommunikaiiv interaktion anvands i texten 
synonymt. Interaktion anvands synonymt med samspel, vilket inte nodvan- 
digtvis kraver en partner, utan kan avse interaktion med fbremal. 

Formagan att kommunicera utvecklas i samspel med omgivningen 
(Granlund & Olsson, 1987; Hohnlund, 1988; Preisler, 1983; Soderbergh, 
1979) och innebar att dela en kansla, handling eller erfarenhet. Bamet ar 
vid fodelsen forberett for kommunikation, men for att bamet skall kom- 
municera kravs en samspelspartner som uppmuntrar till kommunikation, 
ar lyhord och ger stod, dvs ett socialt samspel ar nodvandigt. Bamet lar 
sig och uppmuntras att kommunicera genom att se vinster av att fora fram 
ett budskap (Kyl6n, 1983). Det lilla bamet lar sig steg for steg fordelama 
med att kunna kommunicera och regleraa for kommunikation (Lloyd & 
Beveridge, 1981; Pattisson, 1989). Eftersom varje samhalle och social 
gmpp av manniskor har sina egna regler fo^ kommunikation maste bamet 
lara sig dessa for att bli ''godkanf (van Balkom, 1985; Gulp, 1982; Light, 
Collier & Fames, 1985). 

Begreppet kommmunikation kan definieras pS olika satt och en genom- 
gang av svenska forskares defmitioner har visat att viss variation rader 
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). De fiesta forskare talar om kommuni- 
kation som utbyte av erfarenheter och sager sig ha en "rik" eller "vid" 
definition, vilket innebar att den verkar nagot oprecis. Detta hanger delvis 
samman med att en precis definition kan vara sv§r, nar det galler bam 
med funktionshinder. En vilja att tolka kommunikation i "vid" bemarkelse 
ar ofta nodvandigt och tyder enligt min mening pa en oppenhet. Tre 
huvudlinjer att defmiera kommunikation i forskningen om icke-verbal 
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kommunikation, dvs som icke bygger pi talat sprak, bar utkristalliserat 
sig. Dessa an 

1. Alia verbala ocb icke-verbala beteenden i narvaro av andra manni- 
skof ar att definiera som kommunikation (Birdwhistell, 1959; 
Granlund & Olsson, 1987; Kyl6nJ983; Preisler, 1983; Scheflen,1974) 

2. De beteenden som framstalls av en person, som vill dela ett budskap 
med nkgon ar kommunikation (Wiener, Devoe, Rubinow & Geller, 
1972) 

3. Endast mSlinriktade, intentionella aktiviteter kan betraktas som kom- 
munikation (Ekman & Friesen, 1969, 1972; Linell & Gustavsson, 
1987; MacKay, 1972). 

Konununikation i vid bemarkelse innebar saledes att utrycka sig verbalt 
eller icke-verbalt i narvaro av andra. Detta innebar att den forsta huvud- 
linjen ligger narmast denna rika tolkning, som jag omfattar, aven om 
kontexten ar en faktor som man idag tillmater allt storre betydelse. 

Kommunikation ar enligt Jansons subjekt-subjektrelationsteori (1975) nar 
tva eller flera subjekt gemensamt aktiverar sig kring ett objekt och gor 
detta i samverkan. De delar en uppmarksamhet, som ar riktad mot samma 
mil och utifran detta synsatt ar leken ett exempel pi en samspelssituation. 
I leken ar intresset riktat mot ett visst m§l, som kan vara en leksak eller en 
handling. Leken ar inte kommunikation, men i samspelet som uppstSr vid 
lek ingSr och utvecklas kommunikation. 

Den fraga man kan stalla sig ar om kommunikation innebar samma sak for 
nyfodda spadbam, talande normalutvecklade bam och bam med lindriga 
eller grava funktionsnedsattningar. For gravt utvecklingsstorda flerhandi- 
kappade bam kan stomingar i kommunikationen uppstS tidigt, eftersom 
bamen inte alltid ger de svar som mamman/vardaren forvantar sig. Ofta 
har arten och graden av olika tillaggshandikapp sSsom rorelsehinder, syn- 
eller horselskada stor betydelse. Bam, som kontinuerligt ater medicin mot 
epilepsi, har ofta en nedsatt vakenhetsnivS, vilket med stor sannolikhet 
pSverkar deras kommunikationsform^ga. Bam med flerhandikapp kan 
sSledes betraktas som mycket utsatta och hur de olika tillaggshandikappen 
inbordes pSverkar varandra och effektema av varje ytterligare handikapp 
utover den grava utvecklingsstomingen, finns idag ingen forskning som 
belyser. Gir det t ex att kompensera en funktionsnedsattning med tekniska 
hjalpmedel eller gkr det att kompensera ett bortfall av en sinnesmodalitet 
med en annan ar den Mga jag stallde i kapitel 4. Enligt det resonemang 
jag forde dar, kan en sinnesmodalitet inte ersatta en annan mer an till en 
viss griins. Det gar sSledes att trana olika sinnesformagor till en del, men 
inte att hell eliminera brister i en sinnesfunktion. Dessutom medfdr skilda 
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typer av tillaggshandikapp och olika kombinationer av handikapp olika 
stora svarigheter. 

Gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam har inte nagot talat sprak 
och deras satt att kommunicera ar oftast medelst kroppssprak, miner och 
gester. Om ett bam kommunicerar pa "signalniva eller med naturliga 
reaktioner" (Granlund, 1984; Kylen, 1983,1985) kan det vara svart att 
bedoma om bamet utfor en intentionell kommunikativ handling eller om 
det ar ofrivilliga rorelser. En annan aspekt som ar viktig att betona ar 
formagan att ta egna spontana mitiativ. Ett bam med grava handikapp tar 
fa egna initiativ (Brodin, 1985; Brinker & Lewis, 1982; Calculator, 1990; 
Granlund & Olsson, 1987; Seligman, 1975). Det kan bero pa att bamet 
tidigt i livet gjort den erfarenheten att det inte lonar sig att kommunicera 
och att han/hon upplever att inte sjalv kunna paverka vad som hander runt 
omkring. Lyhordhet och uppmarksamhet fr^ foraldems/vardarens sida 
synes darfor vara viktiga aspekter nar det galler kommunikation med bam 
med grava handikapp. 

Tolkningen av bamets kommunikation, dvs hur mottagaren tolkar det 
bamet forsoker uttrycka, ar inte heller ovasentlig. For att ett gravt 
utvecklingsstort flerhandikappat bams kommunikation skall kunna forstas, 
kravs ofta stor fantasi nar det galler att tolka bamets signaler. Tolkningen 
av kommunikationen ar helt beroende av den kontext i vilken den fors 
fram (van Balkom, 1985; Shatz, 1978; Snow, 1972, 1978). En over- 
tolkning (Light, 1985; Smebye, 1985; Soderbergh, 1979) ar ofta 
nodvandig. Risk finns emellertid att man tolkar bamet for snabbt och inte 
awaktar bamets gensvar och att man darigenom inte ger bamet chansen 
att formedla sitt budskap (Conti-Ramsden, 1990; Nielsen, 1983). Bamet 
lar sig da att vara hjalplost och beroende och Seligman (1975), har som 
tidigare namnts, myntat begreppet 'Mnlard hjalploshef'. 

En annan central fraga ar om bamet tar sin tur eller har mojlighet att ta 
sin tur i kommunikationen. Junefelt (1987) har bland annat visat att det 
ar vanligt att den starkare parten i en samspelssituation leder samtalet och 
forutom sin egen tur aven tar kommunikationspartnems tur. Aven Linell 
och Gustavsson (1987) har uppmarksammat den maktstmktur, som ligger 
i samtal och turtagningsmonster. Den starkare parten dominerar alltid 
samspelet. Manniskor med funktionsnedsattningar ar i de fiesta samspels- 
situationer den svagare parten, vilket beror pa att de ofta behover mer tid 
for att ta sin tur och att uttrycka sig. Detta kan bero pa ett rorelsehinder 
eller kanske pa en utvecklingsstoming. Det ar saledes stora svlrigheter for 
de gravt flerhandikappade barnen, speciellt om de aven ar rorelse- 
hindrade, att uttrycka sig pS ett for omgivningen forstdeligt satt. Aven for 
bam m.ed endast rorelsehinder ar situationen ibland komplicerad, eftersom 
bamet kan ha svart att uttrycka sina behov och kanslor sk att omgivningen 
uppfattar och tolkar dem ratt. Oftast uppfattas inte bamets forsok till 
turtagning av mottagaren och detta kan resultera i att bamet inte ser 
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vinster i att ta sin tur i samspelet och belt enkelt avstar fran att 
kommunicera. Omgivningen bar ofta for brattom att gS in och avbryta 
eller paskynda och avvaktar inte bamets egna reaktioner, vilket aven visat 
sig vanligt nar det galler bam med rorelsebinder och kommuni- 
kationsbandikapp (Bjorck-Akesson & Faith, 1991; Heim, 1989), bam med 
Downs syndrom (Buckhalt, Rutherford & Goidberg, 197S; Johansson, 
i988), bam med synskador (Fraiberg, 1977; Preisler, 1985), biinda bam 
med utveckiingsstoming (van Dijk, 1989; Nieisen, i983) och bam med 
flerbandikapp (Janssen, 1989; Rowiand, 1988; Smebye, i985). 



Betydelsen av interaktion i bams utveckling 

Det frambaiis ofta att tidig stimuiering positivt kan paverka det 
bandikappade bamets utveckiing, aven om det ibland finns en viss 
tveksamhet och oro for att bamet skail regrediera i utveckiingen av alltfor 
intensiv traning. Intresset for och inriktningen pk den tidiga stimuleringen 
bar varierat under oiika tidsperioder. Hebb (1947) och senare Hunt (1961) 
visade pa miijons och omgivningens betydeise och pSverkan pa bam och 
att formSgan till inlaming beror pk kvalit^n och kvantiteten av de erfaren- 
heter man gor i livet. Nar man arbetar med bam med funktionsned- 
sattningar tycks det mest vasentliga vara att en noggrann intervention gors 
och att den som utfor stimuleringen vet vad som stimuleras och varfor. 

Bronfenbrenner (1975) betonar betydelsen av tidiga insatser och menar att 
de viktigaste komponentema i den tidiga stimuleringen ar mamman och 
bamet. Aven Levenstein (1970) betonar mammans engagemang som ett 
villkor for att utve<:kla ett fungerande samspelsmonster. Genom att enga- 
gera mor och barr. i en gemensam och engagerande aktivitet kan bamets 
intellektuella nivS bojas. Levenstein utarbetade en metod som gick ut 
att bygga upp samspelssituationer och anlitade for detta ''leksaksdemon- 
stratorer"*, som besokte bemmen. De demonstrerade leksakemas olika 
funktioner, men hade ocksS till uppgift att bebandla mamman som en 
jamlik for att pk detta satt stodja bamets utveckling. Dei viktigaste var inte 
sjalva besoket i familjen eller lekmaterialet, utan att fi mor och bam 
engagerade i en gemensam aktivitet som resulterade i interaktion. Bety- 
delsen av en delad aktivitet for att stimulera kommunikationen bar aven 
betonats av Junefelt (1987) och Hellspong (1988) i forskning om biinda 
bam. SSledes stimulerar en leksak, som mor och bam gemensamt leker 
med, eller en gemensam aktivitet, kommunikationen. MSnga forskare (t ex 
Goransson, 1986; Kyl6n, 1985; Nielsen, 1988) bar betonat att utveck- 
lingsstorda bam mSste erbjudas minga och olika erfarenbeter och grunden 
till detta ar att de skall fk olika saker att kommunicera kring. Den som 
inte bar nigra upplevelser eller egna erfarenbeter ar ointressant for andra 
och han/hon bar inte nigonting att bidra med i samspelet med andra 
menar Kyldn (1985). Fomtom att man bar upplevelser, som man kan 
kommunicera om, kan man ha ett objekt att samspeia kring. I leken kan 
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leksaken vara det objekt, som man kan samspela kring och darfor ses som 
ett redskap for kommunikation. Manga gravt flerhandikappade bam 
tycker om att leka kroppslekar och da stimulerar aktiviteten i sig till 
kommunikation och en delad uppmarksamhet. 

Jean Ayres (1979) refererar till ett projekt som genomforts av David 
Clark vid Ohio State University om spadbams formaga att folja ett rorligt 
foremal med blicken. Resultatet visar att bamen hade lattare att folja 
foremalet om de samtidigt sakta vaggades eller fick suga pa en napp. Detta 
kan bekrafta dels att stimulering av ett sinne automatiskt ger effekt pa 
andra sinnen, dels att tidig stimulering positivt paverkar utvecklingen. En 
annan tolkning ar att ett bam presterar battre nar det kanner sig tryggt. 
Om ett bam, som ar utvecklingsstort och rorelsehindrat, far mojlighet till 
sjalvstandig forflyttning utvecklas aven bamets intellekt. Detta stods ocksa 
av Paulsson och Christoffersen (1980) i studier av forflyttningshjalpmedel 
for sma bam med rorelsehinder. De har visat att battre sjalvkansla okar 
initiativformagan, vilket ger fler "erfarenhetstillfallen". Ett utvecklings- 
stort bam med nedsatt syn, kan bli mer eftersatt i sin utveckling an det 
behover, om han/hon inte far glasogon, eftersom manga intryck gdr for- 
lorade. Pa samma satt verkar ett horselskadat bam mer utvecklingsstort an 
det i sjalva verket ar, om bamet inte kan uppfatta vad som sags. Bamet far 
samre mojligheter att uttrycka sig och omgivningens tolkning blir ofta att 
bamet inte forstar vad som sags fastan han/hon i sjalva verket inte hor 
vad som sags. 

En annan aktuell aspekt av den tidiga stimuleringen ar vilken roll 
foraldrama skall ha i sina bams utveckling. Skall foraldrar t ex trana 
olika funktioner eller ar del speciella "experter" som skall ansvara for 
detta. Denna fraga har aktualiserats genom det program for spraksti- 
mulering av bam med Downs syndrom som Johansson (1988) utarbetat. 
En fomtsattning for att bamen skall kunna delta i programmet ar att de 
har foraldrar/vardare, som ar villiga att dagligen utfora traningen. 
Programmet bygger pi tidigt insatt stimulering, kontinuitet, upprepning 
och stmktur och kraver en stark motivation och vilja hos foraldrama. 
Expertemas roll ar att stodja och uppmuntra foraldrama. Programmet for 
sprakstimulering har fill motta kritik bade fran personal och foraldrar, 
men aven lovordats av de foraldrar som arbetat med det. Den kritik som 
forts fram har gallt hur stort ansvar man egentligen skall lagga pa 
foraldrama. Vad man dock kan konstatera ar att de bam, som deltagit i 
projektet om tidig sprakstimulering, har utvecklats over forvantningama. 
MSnga bam har vid skolstarten uppnStt jamforbara formSgor som sina 
icke utvecklingsstorda kamrater. FrSgan om foraldramas kontra experter- 
nas roll i t ex habilitering av bam med funktionsnedsattningar har dock 
varit omdiskuterad. Vissa perioder har poangterats att foraldrama i forsta 
hand skall vara foraldrar och att expertema skall ansvara for traning av 
bamet. Under andra perioder har man sagt att expertema skall lara upp 
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foraldrama, som sedan skall ha huvudansvar for traningen av sitt bam. 
Idag forordas samarbete mellan personal och foraldrar, men frSgan blir 
Ster aktuell nar man talar om kommunikationstraning. Det finns olika skal 
till att denna expert/foraldrafraga kommer upp enligt min mening. Fran 
experthall kan foraldrar dels ses som ett hot om de sjalva klarar av tra- 
ningen, dels ar det lattare for expertema att arbeta utar alltfor mycket 
synpunkter fran foraldrama. For en del foraldrar kan oet vara en stor 
extra borda att ansvara for traningen av sitt bam, medan andra foraldrar 
anser sig vilja och kunna trana sitt bam utan sv^ghet. I sin roll som upp- 
fostrare tranar emellertid alia foraldrar mer eller mindre sina bam. 

Gray & Wandersman (1980) har som utgangspunkt att foraldrama sjalva 
bor paverka och bestamma over sina bams traning. De menar att man 
maste starka mammans kansla av att kunna bestamma over sitt eget liv och 
sitt bams utveckling. Det ar rimligt att anta att foraldrar i allmanhet kan- 
ner sitt bam sk val att de genom att observera bamet och vara lyhorda 
ofta kan tolka bamets signaler. Foraldrama kan betraktas som en resurs. 
De ar dessutom den fasta punkten i bamens tillvaro, som alltid finns hos 
dem medan expertema vaxlar. 



Baras nonnala sprakutveckling 

Vad ar egentligen sprak? Kan begreppet definieras pa ett enkelt satt? Jag 
har valt att definiera sprak som alia satt att uttrycka kanslor, tankar och 
behov med kroppssprak^ mimik, gester och signaler, likaval som det talade 
och skrivna spi^ket, men det finns aven andra satt. Genom att stalla 
fragan '"Vad anvander han for sprak?" kan man fa olika svar. Svaret kan 
bli "svenska, tyska, engelska", men det kan lika val bli "kroppssprak, 
signalsprSk^ teckenspr&k eller talsprSk". SprSket kan for de gravt utveck- 
lingsstorda bamen enligt Kyl6n (1983) indelas i naturliga reaktioner och 
signaler. Som naturliga reaktioner namns biologiska reaktioner pa fysiska 
tillstSnd, t ex att gr^ta vid smarta. Signalspriket bestir av kroppssignaler 
och ljudsignaler. Nar bamet har lart sig att med ljud eller kroppshSllning 
vid smarta visa att det gor ont, ar det en signal, som kan tolkas av omgiv- 
ningen. 

Det lilla bamet genomgSr i en forsta fas en forsymbolisk kommu- 
nikationsutveckling. Bamets sprak ar i borjan impressivt. Darefter blir det 
expressivt och uttrycker d& bamets fysiska och kanslomassiga tillstSnd 
(Halliday, 1977; Lier & Michelsen, 1977; Snow, 1977; Stromqvist, 1979). 
FrSn den odifferentierade vokaliseringen utvecklas en mera differentierad 
och det att urskilja olika skrik for hunger, trotthet och behov av social 
kontakt. Bamet tranar sina talorgan genom att leka med ljud som varie- 
rar bSde i styrka och tonhojd. Vid ungefar tre mSnader borjar bamet 
jollra och dS marks att vokaliseringama inte endast har till syfte att trana 
talorganen utan ocksS till att skapa kontakt. Bamet lar sig snart att 
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anvanda ljud/vokaliseringar for att locka till sig mamman/vkdaren. Nar 
mamman kommer in i rummet blir bamet tyst och lyssnar. Bateson (1971, 
1975) menar att det vaxelvisa samspel som bam och mor/vardare anvan- 
der i jollersituationen senare leder till en fullt utvecklad konversation. Han 
kallar detta for "protokonversation'' och ser det som ett satt att lara sig 
turtagning i samtal. Stromqvist (1984) anser att detta vaxelspel i forsta 
hand beror pS den vuxnes anpassning till bamet. "Det ar den vuxne som 
rauar sig after nar bamet fSr lust att ljuda snarare an tvartom" (sid 39), 
vilket overensstammer med Junefelts (1987) uppfattning om att mammans 
konversation med sitt bam ar omedveten och anpassad till bamets for- 
maga. Hon betonar ocksa den '"omsesidiga anpassningen'' som bas for all 
kommunikation. Senare k har alltmer forskning om sk Baby-talk utforts, 
men jag har inte for avsikt att gS in pa denna utan endast namna, att 
forskningen visar att alia modrar i nSgot avseende anpassar spraket till 
bamets utveckling och kanslomassiga tillst^d (Conti-Ramsden, 1990; 
Stem, 1985; Trevarthen, 1979). Mer eller mindre automatiskt gor mam- 
man skillnad pa vem hon talar med. Det finns aven forskning som visar att 
rostlage och intonation forandras och anpassas beroende pa om man talar 
till en kvinna, man eller ett bam. 

Bullowa (1975) har visat att de forsta formema for kommunikation ar 
kropps- och ogonkontakt. Redan det nyfddda bamet kan samspela med 
den vuxne genom blicken och mycket tidigt reagerar bamet pa mammans/ 
vSrdarens rytmiska tal med att synkronisera sina rorelser (Condon & 
Sander, 1974; Holmlund, 1988; Trevarthen, 1977) och Bullowa (1979) 
anvander termen "to be in communication" for att beskriva detta samspel. 
Kommunikation baseras pa visuella och auditiva stimuli och det tidigaste 
kommunikativa samspelet sker med blickar, kroppsrorelser och leenden. 
Soderbergh (1979) menar att bamet redan direkt efter fodelsen ar forbe- 
rett for och installt p§ spraklig kommunikation och bamets forsta skrik 
leder fram till jollemtvecklingen. Nar bamet anvander sig av joller som 
svar p§ den vuxnes tal ar det friga om ett samtal, som Soderbergh kallar 
"konversationsjoller". Utifrin detta tidiga kommunikativa samspel utveck- 
las sedan andra kommunikativa formagor som t ex turtagningen. Holm- 
lund (1988) har vid studier av nyfodda spadbam funnit tre avgransade 
beteenden, som genom upprepning bildar ett cykliskt monster. Dessa 
beteenden kan ses som faser i en process och bestir av initiering, oriente- 
ring och aktivering. I initieringsfasen p§kallar mamman bamets uppmark- 
samhet, medan bamet vander sig bort. I orienteringsfasen vander sig 
bamet mot mamman och lyssnar och tittar och i aktiveringsfasen vander 
bamet ater bort huvudet samtidigt som den motoriska aktiviteten okar. 
Aven Lier och Michelsen (1977) och Andersen (1989) anvander en teori 
med cykler for att beskriva kommunikation. Lier och Michelsen havdar 
att synkroniseringen av samspelet i en dialog ar grundlaggande for 
kommunikationen. En cykel bestSr av fyra olika faser. 
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Dessa faser ar: 

L Impressiv fas. Bamet lyssnar, tittar och tar emot information. Den 
vuxne ar aktiv och fors5ker med Ijud, r5relser och mimik hilla kvar 
bamets uppmarksamhet 

2. Expressiv fas. Bamet ar aktivt och forsoker uttrycka n^got genom 

rorelser och ljud. Den motoriska aktiviteten okar. Den vuxne ar lugn, 
observerar bamet och awaktar vad bamet skall gora. 

3. Paus. Bamet visar att han/hon behover en paus och ar inte mottaglig 

for nagra stimuli. Bamet tittar bort och/eller stanger sina ogon. Bam 
med d^lig huvudkontroll later ofta huvudet falla ner. Den vuxne 
fbrhSller sig avvaktande, tittar pk bamet och invantar en reaktion. 

4. Begransad reaktion. Bamet samlar sig for ett svar. Under denna fas 
blir bamet mer och mer kansligt och oroligt. Den vuxne forhaller sig 
pk samma awaktande satt som under punkt 3. 

Lier och Michelsen (ibid) menar att bamet under fas fyra forbereder sig 
att svara, men vad som ofta intraffar ar, att den vuxne avbryter bamets 
kommunikation redan under fas tre. Bamet far inte tid att producera och 
avge ett svar. Det som jag finner intressarit i denna process ar, att jag 
funnit samma monster i forstudien (Brodin, 1989) av ett gravt flerhandi- 
kappat bam pa tidig utvecklingsniva som Lier och Michelsen och ett lik- 
nande monster som Holmlund. Foraldrar och andra som kommer i kontakt 
med bamen tolkar latt detta bortvandande som oengagemang. Istallet 
verkar det overenstamma med det kommunikationsmonster som spadbam 
normalt har, vilket med andra ord innebar aU bamets bortvandande 
misstolkas. Senare studier (Holmlund, 1990) har visat att detta monster 
lagger grunden till bamets formaga till turtagning. Bamets bortvandande 
av blicken i samspelssituationer har av Trevarthen (1982) och Trevarthen 
och Marwick (1986) forklarats som ett selektivt avbqjande beteende, 
medan Holmlund ar kritisk och menar att den tolkningen beror pa att de 
ser beteendet isolerat och inte som en funktioncil enhet. Vad som klart 
framgSr ar att normal sprSkutveckling ar beroende av intakt horselfunk- 
tion och perception, emotionell stabilitet, normalbegSvning och en sprak- 
ligt rik situation. McCormick (1984) har noterat att bam som har b^de 
syn- och horselnedsattningar har stora kommunikationssvarigheter och 
gor begransade framsteg i sprakutvecklingen. SiegeUCausey och Guess 
(1989) havdar att dessa svarigheter overensstammer med de som icke 
handikappade bam, som ar pi en forlingvistisk nivS, har. De menar ocksS 
att dovblinda bam med tillaggshandikapp ibland anvander signaler, som 
inte de vuxna kanner igen eller kan tolka, vilket mcdfor att de inte heller 
svarar pi bamens kommunikation. Den slutsats mail kan dra av detta ar att 
det ar mSnga delar som maste fungera for att sprSket skall utvecklas 
normalt och risken for kommi^i^tionsstomingar for den som ar utveck- 
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lingsstord ar uppenbar. Jag vill nedan ge nagra infallsvinklar pa vad som 
skiljer den normala spiikutvecklingen fr^ utvecklingsstorda bams sprak- 
utveckling. 

Utvecklingsstorda barns sprak- och kommunikationsutveckling 

Kylen (1983) definierar kommunikation som det som sker nar nagon 
medvetet eller omedvetet utfor handlingar som andra manniskor kan tolka 
och darigenom paverkas av. Kommunikation syftar till sjalva processcn att 
overfora och ta emot meddelanden och paverka varandra. Sa snart flera 
manniskor sammanstralar uppstar enligt Kylen en interaktion och att 
analysera interaktion innebar att titta pa grupprocesser, dvs vem som 
paverkar vem, maktstrukturen i en kommunikation osv. Linell och 
Gustavsson (1987) tar, som namnts, ocksa upp denna maktstruktur i kom~ 
munikationen och anvander begreppet dominansforhSllande i interak- 
tionen. De menar att inte ens i jamlika samtal mellan samarbetsinstallda 
parter stammer den "klassiska" samspelsmodellen, eftersom partema ar 
olika aktiva. Detta har aven Light, Collier och Fames (1985) noterat och 
menar att vuxna i allmanhet tenderar att tala bade "over huvudeV" pa 
bamet och for bamet och hindrar darmed bamet att sjalvt bli aktivt i 
kommunikationen. De menar att det inte endast galler den verbala kom- 
munikaticnen, utan aven icke-verbal kommunikation for bam pa tidig 
utvecklin^snivS. Modrar till icke talande bam initierar oflare kommu- 
nikation mea bamet an andra och de tar aven oftare over bamets tur i 
kommunikationen (Conti-Ramsden, 1990). Bamen upplevs darfor som 
passiva. Ett bam med utvecklingsstoming maste i samspelet med andra 
bam och vuxna betraktas som den svagare parten dels pa gmnd av sin 
funktionsnedsattning, dels eftersom det just ar ett bam. Vi ger normalt 
inte bamet det som hanThon bast behover namligen tid - tid att samla sig, 
tid att uttrycka sig och tid att reagera. 

Kommunikationen kan indelas i forsymbolisk (pre-lingvistisk) kommuni- 
kation och symbolkommunikation (lingvistisk). Den forsymboliska kom- 
munikationen ar icke-verbal och utgors av naturliga reaktioner, t ex skrik 
vid smarta, samt av signaler, t ex i form av ljud och rorelser. Den symbo- 
liska kommunikationen utgors av symbolsprak, t ex talat och skrivet sprSk 
samt bildsprSk. Kommunikation ar en social process som bestSr av 
samspel mellan tva eller flera manniskor (Kyldn, 1983; Johansson, 1990b). 
Kommunikationsprocessen har av Kyl6n indelats i tio led, som han kallar 
kommunikationskedja. 
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Kyl6ns kommunikationskedja (Kyl6n, 1983): 

1. Id6, NSgon har en id6, som har sitt ursprung i kansla eller kunskap. 

2. Viljan. Det maste fiimas en vilja att delge nagon sin id6. 

3. Oversattning. ld€n maste oversattas till ett sprak. 

4. Fjnamsta/Znm^av tecken. Tecknet anges med gester, pekning osv. 

5. Media. Val av media for att formedla budskapet. 

6. Uppfatta tecknet. Har mottagaren uppfattat tecknet? 

7. Mottagarvilja, Mottagaren mSste vilja motta budskapet. 

8. Tolkning. Har mottagaren formaga att tolka budskapet? 

9. En tanke. Mottagaren far en tanke om vad talaren vill fSrmedla. 

10. Bekraftelsa Mottagaren bekraftar att han forstar, tex med nickningar. 

Vid jamforelse med den kommunikationskedja som Harris (1982) utar- 
betat kan man konstatera att minga likheter fmns och det tycks som Kyl6n 
byggt sin kedja utifran samma principer som Harris. Hon beskriver den 
icke-talandes satt att kommunicera och betonar vikten av att bamet ar 
motiverat att samspela med andra. Manga av de moment som finns i dessa 
kommunikationskedjor ar mycket allmanna och det ar darfor latt att 
overfora dem till varje enskilt bam. NSgot av det viktigaste ar att en vilja 
till konmiunikation finns och den hanger samman med varje individs 
motivation. Kyl6n (1983) talar om en motivationsstruktur, som bestSr av 
ett behov, vetskap om vilket malet for behovstillsfredsstallelse ar, hur man 
nar sitt mal och vad man forvantar sig fa nar man natt malet, 

Kyl6ns modell ar anvandbar for att beskriva kommunikation hos psykiskt 
utvecklingsstorda. Hans arbete pa kommunikationsomradet har vidare- 
utvecklats av Granlund och Olsson (1987), som ser kommunikation b§de 
utifran Bloom och Lahey's modell (1978) och Kyl6ns (1983). Med ut- 
gangspunkt fran dessa modeller ser de tre aspekter av kommunikation: 
kommunikativ form, kommunikativt innehall och kommunikativ avsikt. 
Kommunikativ form anger pa vilket satt ett budskap overfors, kommuni- 
kativt innehill styrs av individens erfarenheter, behov och kanslor samt 
kommunikativ avsikt som indelas i styrande, kontaktskapande eller 
riktande (Seibert & Hogan, 1982). Bloom och Lahey (1978) anger 
foljande aspekter: communicative form, communicative content and 
communicative use. Figur 7 beskriver samspelet mellan innehSU, form och 
anvandning. 
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Figur 7. Modell for kommunikation enligt Bloom & Lahey (1978) 



De anvander "use" vilket betyder anvandning. I ursprungstexten sager 
Bloom och Lahey foljande "Form refers to the conventional system of 
signals - the dictionary of sounds and words, along with the rules for 
combining the dictionary items so as to form phrases and sentences. 
Content refers to the ideas about objects and events in the world that are 
coded by language. Use refers to the contexts in which language can be 
used and the functions for which it is used. Normal language development 
has been described as the successful interaction among the three, as 
represented in the area D. Disordered language development can be 
described as any disruption within a component or in the interaction 
among the components" (sid 291). Av detta framgar att "use" hanfor sig 
till det sammanhang, den kontext, dar sprak kan anvandas och de 
funktioner for vilket det anvands. Modelien ar aven anvandbar pa bam 
med grav utvecklingsstoraing som har en icke-verbal kommunikation. 
Den kommunikativa formen bestar av kroppssprak, gester, signaler och 
naturliga reaktioner. Det kommunikativa innehallet kan sagas vara vad 
kommunikationen "handlar om" och nar det galler mycket svart handi- 
kappade bam ar det ofta primara manskliga behov som styr, tillsammans 
med upplevelser och erfarenheter. Den kommunikativa anvandningen 
handlar om att svara pa kommunikation eller att pakalla uppmarksamhet. 
Man kan fa uppfattningen att kommunikation for den som har ett verbalt 
sprak och for den som har ett icke-verbalt sprak ar tva skilda omraden. 
Snarare ar det enligt min mening sa att var och en talar om det som ligger 
inom ens eget intresse- och kompetensomrade och att kommunikationen 
ligger pa olika nivj^er beroende pa kontext och samtalspartner bade i 
verbal och icke-verbal interaktion. 

Enligt vad som ovan beskrivits hanger kommunikationsformagan samman 
med en manniskas hela situation, t ex art och grad av tillaggshandikapp 
(syn, horsel, rorelsehinder) utover utvecklingsstomingen. Aven behov, 
kanslor, intressen, vilja och motivation har stor betydelse for kommuni- 
kationsutvecklingen. Det kravs ocks§ att man har tillgang till ett funge- 
rande symbolsystem och att "ratt" metodik anvands vid inlamingen av 
detta. Sist men inte minst maste miljon vara stimulerande. Granlund och 
Olsson (1987) defmierar kommunikation som overfoi-andet av ett budskap 
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fran en individ till en annan och inbegriper allt fr^n icke medveten 
kommunikation med naturliga reaktioner och signaler till talat och skrivet 
sprak. De betonar det sociala samspelet och havdar att all kommunikation 
beror pi den omgivande miljon. Av detta drar jag slutsatsen att en 
fbrutsattning hos den som vill overfora ett budskap ar aktivitet och att 
nagon aktivt lyssnar och svarar. Ett gravt utvecklingsstort bam intar ofta 
ett passivt forhMlningssatt och fdljer inte normala regler for interaktion, 
t ex ler kanske inte nar mamman leker med det. Ibland kan inte heller 
mamman/vardaren tolka bamets signaler. McConkey och Price (1986) 
menar att det ar viktigt att fdraldrar uppmuntrar och svarar aven pi 
bamens spontana och begransade aktiviteter. Detta underlattar och st6djer 
utvecklingen av den tidiga kommunikationsformSgan. MacKay och Dunn 
(1989) diskuterar kommunikation hos gravt handikappade bam och hav- 
dar "If we want them to communicate, or 'share ideas', as best they can, 
then they must have ideas to share, and these ideas are provided by 
sensory stimulation in the first place. This is why stimulation of the senses 
has an established place in schemes of activities for children with the most 
profound degrees of difficulty, those who often seem to spend a large part 
of their lives asleep" (sid 6). Sinnesstimulering anses vara det mest 
framtradande sattet att trana upp bamets kommunikativa fardigheter och 
det overensstammer val med den forskning som jag presenterade i kapitel 
4 om sensori-motoriska aspekter av bams utveckling. 

Stillman, Aylmer & Vandivort (1983) har gjort videoinspelningar av 
gravt funktionshindrade bam, som befinner sig pa en utvecklingsniva 
under 12 m^aders Slder och kommunicerar med signaler. De kategorier 
som anvants vid kodningen av kommunikationen ar: baminitiativ, interak- 
tion pa initiativ av lararen och emotionella reaktioner. Filmema ar kodade 
av tre olika personer och av resultatet framgSr att larama var mycket 
lyhorda for bamens signaler och svarade pk 83% av de observerade 
signalema. Undersokningen visar ocksS att bamen var betydligt mer 
aktiva och tog fier initiativ an som redovisats i andra undersoknmgar. Den 
passivitet som beskrivits av Brodin (1985), van Dijk (1989), Granlund 
och Olsson (1987), Orr (1989) med fiera har inte rapporterats i denna 
studie och tas inte heller upp till diskussion. Calculator och Dollaglian 
(1982) har ocksS noterat denna passivitet, mea staller fragan om 
passiviteten kanske snarare hanger samman med den speciella undersok- 
ningssituationen an med individens fbrmSgor. Ett satt att komma ifran 
detta skulle da vara att studera manniskor i deras normala miljo utan 
alltfdr stora ingrepp i vardagen. De aktiviteter som Stillman, Aylmer och 
Vandivort (1983) valt ut for videoinspelning var "de som larama bedom- 
de bast visade bamets kommunikativa formSga". Sekvenser om tva 
minuter kodades, men hur dessa valdes ut framgdr inte. Det kan finnas ett 
systematiskt fel i urvalet av de transkriberade sekvensema. Det framgSr 
inte heller hur bamen testats och risk finns att bedomnmgen av bamens 
utvecklingsnvS kan vara felaktig. Det anses allmant svSrt att bedoma 
kommunikationsformSgan hos gravt utvecklingsstorda bam, vilket beror 
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att adekvata test och skattningsscheman saknas. Den skala som anses 
vara mest lamplig for bedomning av dessa bam ar Uzgiris och Huntskalan 
(1975) som ar en kvalitativ bedoniningsskala, men eftersom resultaten 
sedan tolkas fmns alltid risk for feltolkning. En annan sak som sakert bar 
stor betydelse ar bur val utbildade larama ar pi att tolka bamens signaler. 
Utbildning och erfarenhet maste sjalvfallet paverka mojUghetema att gora 
rimliga tolkningar av bamens kommunikation. 

Johansson (1990a) sammanfattar begreppet kommunikation i termer av 
"ett beteende och en process inom sociala system som syftar till behovs- 
tillfredsstallelse" (sid 3). Med denna definition menar hon att kommuni- 
kation aldrig kan betraktas som en isolerad foreteelse, utan som en 
integrerad del av bamets totala fardigheter och utveckling i relation till 
den fysiska miljon. Johansson bar arbetat med kommunikation hos bam 
med Downs syndrom utifran en sprSkvetenskaplig inriktning. Hennes 
arbete har varit pedagogiskt och i viss man terapeutiskt i likhet med 
Granlund och Olssons (1987) och Lights (1985) och inriktat pS bur 
awikelser i sprakutvecklingen skall definieras och beskrivas samt bur de 
skall behandlas. Aven van Balkom och Heim (1990) bar en mer tillampad 
forskningsansats. Johansson (1988) redovisar erfarenheter av kommunika- 
tion med 58 utvecklingsstorda forskolebam och konstaterar att modrama 
anpassar sitt sprak till bamets intellektuella niva, men aven att de bar ISg 
preferens for verbal "input" och Sterkoppling pa bamets interaktion. Hon 
menar vidare att kommunikationen ar mer stereotyp, samspelsmonstren 
farre och kommunikationen mer inriktad pa Mgor och uppmaningar hos 
bam med utvecklingsstoming an normalt. Awikelser i sprakutveck- 
lingen ar en stoming av helheten, dvs form, innehSU och/eller anvandning 
(Bloom & Lahey, 1978). Johansson konstaterar att bam med utvecklings- 
stoming behover langre tid for att lara, de behover mer stod for sitt uttal, 
eftersom de artikulerar samre och deras intellektuella funktionsnedsattning 
medfor att de oftast inte kan na samma resultat som sina kamrater. Den 
sociala interaktionen ar grunden for all kommunikation. 



Gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barns kommunikation 

I en undersokning om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bams 
leksituation (Brodin, 1985) framtonade bamens svSrigheter med kommu- 
nikationen som ett stort problem for foraldrama. Av de 38 bam som 
ingick i undersokningen bade enligt foraldrama 26 bam talskador eller 
stomingar. Det anses emellertid vara lika svSrt for foraldrar som for 
experter att bedoma graden av utvecklingsstoming pS ett tillforlitligt satt. 
Ett bam som bedoms som gravt utvecklingsstort utanfor hemmet kanske 
betraktas som mSUligt utvecklingsstort i sin hemmiljo. Detta hanger 
samman med olika manniskors behov, kanslor och formaga att klara av en 
situation. PS omstaende sida presenteras en tabell avseende nigra av de 
fragor som stalldes till foraldrama i enkaten. 
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TabeII.5. Resultat av enkatundereokningen (enligt Brodin, 1987). 



Vilket/vilka av nedanstiende p&stienden stammer in pk Ditt barn 
N=*38 Stammer Stamaner Stammer 

delvis ej 



Reagerar p& sitt namn 


29 


7 


2 


Kan pSkalla uppmaiksamhet 


29 


6 


3 


Kan "saga" ja och ncj mcd 


IS 


5 


18 


oidellerteckcn 








Kanhannaljud 


10 


7 


21 


Kan haima handlingar 


7 


12 


19 


Foist&r vad Du sager 


14 


IS 


6 



Generellt kan sagas att de mest gravt utvecklingsstorda bamen ligger till 
hoger i tabellen och Sterfinns under stammer delvis eller staimner ej. 
NSgra av foraldrama till de gravt utvecklingsstorda bamen pSpekar, att 
det ar svSrt att veta om deras bam overhuvud taget forstSr nSgonting. 
Foraldrama ar delvis osakra p3 om och vad bamet forstSr. Forskning 
visar att aven om bamet inte har ett talat sprak ar det viktigt att man 
tolkar, forsoker forstS, vad bamet menar (Nielsen, 1983; Smebye, 1985) 
och med nSgra f5 undantag kan alia foraldrar forstS om bamet ar nojt 
ledset, trott eller har trSkigt. I efteiiiand kan jag konstatera att jag vid den 
tidpunkt dS undersokningen genomfordes inte var tillrackligt kritisk till de 
svar jag fick. Jag vill darfor gora nSgra kommentarer. Jag var intresserad 
av om bamet kunde saga ja eller nej eftersom jag sSg mojligheter att trana 
just den funktionen. Forsok med olikfargade ^'kuddar" och berorings- 
plattor kopplade till elektroniska kommunikationstavlor anvands ofta for 
att trana in denna formSga hos bam, som anvander altemativ kommuni- 
kation. Idag anser jag inte att det viktigaste ar att ett bam kan svara Ja 
eller nej, utan snarare att bamet pS eget initiativ kan begara mer av 
nSgonting. Anledningen till detta ar i princip att jag inte tror att detta ja- 
och nejsagande alltid har en riktig innebord. Slumpen avgor med stor 
sannolikhet ofta svaret och formodligen kan man aldrig vara saker pa att 
svaret ar adekvat. Den som daremot begar att fS nSgonting eller mer av 
nSgonting har med egen viija gjort ett val och ar mer motiverad att n5 
resultat. 

Femton av bamen i undersokningen har ingen mojlighet att peka p5 
fbremSl i sin omgivning, eftersom de ar svSrt rorelsehindrade och utveck- 
lingsstorda. NSgra bam pekar med ogonen, med huvudrorelser, med foten 
eller genom att signalera med kroppen. Att kommunicera innebar inte 
bara att kunna pSkalla uppmarksamhet, utan aven att kunna hSlla kvar 
uppmarksamheten tillrackligt lange for att kunna formedla ett budskap. 
For den som ar svSrt handikappad ar detta ofta ett stort problem. 
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Resultatet av enkatundersokningen visar att fbraldrama i vardagslag for- 
stSr sina bam bra, men att de ofta oroar sig for att andra manniskor, som 
bamet kommer i kontakt med, inte skall kunna tolka hans/hennes signaler. 
Jag vill ge nagra exempel pa uttalanden som foraldrama gjort i de kom- 
pletterande intervjuer som gjordes rued sex familjen 

Cecilia har haft ytterst lite kontakt med logoped eller talpedagog "eftersom hon inte 
kommer att kunna tala. Vi som kanner henne vet vad hon vill", sager mamman, 

Amandas mamma ar bra pa att forsti och tolka vad dottem sager genom att tyda 
hennes kroppssprak. Hon sager "Amanda tycker mycket om att lyssna till klassisk 
musik och visar nar hon vill gora det". 

Om Anders sager mamman: "ingen logoped eller talpedagog har varit inkopplad. 
Men de tycker val att ban ar for gravt utvecklingsstord", 

Fredrik visar pa saker ban vill genom att ta tag i h:jnden pa en vuxen och t ex dra mot 
kylsk&pet. Om han ar lorstig tar han sin saftflaska, "Han reagerar spontant och vi 
tolkar honom", sager mamman. 

Dessa uttalanden visar att foraldrama egentligen inte vet hur mycket eller 
vad bamen forstar och inte heller om de alltid tolkar sina bam ratt, 
eftersom bamen har svart att uttrycka sig. Ovanstaende uttalanden visar 
ocksa att tvS av foraldrama kanner sig osakra pa om de fStt det stod de 
skuUe behovt for att testa bamens kommunikationsformaga. Uttalanden 
som "de tycker val han ar for gravt utvecklingsstord" eller "eftersom hon 
inte kommer att kunna tala" stodjer detta. Dessa uttalanden visar ocksa pa 
den radsla for nedvardering av bamen som foraldrama kanner. Forald- 
rama ar radda att habiliteringspersonal och myndigheter skall tycka att 
deras bam inte "duger" och inte ar vart nagonting. 

I de intervjuade familjema har mamman varit den som ansetts tolka bamet 
bast. For utomstSende kan det ibland vara svart att forsta vad bamet 
menar. Att gang pa gang med en ogonrorelse eller min tala om vad man 
vill och naslan aldrig bli Forst^idd gor att bamen pS sikt ger upp. Den som 
inte far adekvata svar pa sina forsok att kommunicera ger upp och slutar 
si sm^ningom helt (Kyl6n, 1983; Seligman, 1975). 

Kommunikation ar en friga om omsesidighet och bamet gor sannolikt pk 
ett omedvetet plan en "cost benefit" analys av sin mojlighet att formedia 
sitt budskap, dvs bedomer vinsten av att kommunicera. Om denna visar 
sig vara till storsta delen negativ avtar intresset for att helt forsvinna om 
de inte besvaras. En lyhord omgivning poangteras alltmer i forskningen 
kring gravt flerhandikappade bams kommunikation (Light, Collier & 
Fames, 1985) och ar den basta hjalpen om man vill stodja bamets kommu- 
nikativa utveckling. Figur 8 beskriver forhSUandet mellan lek, kommu- 
nikation och utveckling, sSsom jag fortsattningsvis anvander begreppen. 



ERIC 




Figur 8. Lek - Kommunikation - Utveckling (enligt Brodin, 1987) 



Det finns olika asikter huruvida spadbarn har avsikt med sina handlingar 
eller inte. De fiesta tolkningar innebar att man forsoker faststalla om 
bamet handlar intentionellt. Modem/vardaren tolkar ofta bamets hand- 
lingar "som om'' de vore intentionella och detta bidrar till att bamet !Hr 
sig att kommunicera. Nar det galler gravt utvecklingsstorda bams kom- 
munikation ar tolkning och sunt fomuft tillsammans med kontexten oftast 
enda utvagen och mojligheten att forsta bamet. Bamen har inte nagon 
verbal kommunikation och den tolkning som gors ar ofta paverkad av den 
sociala omgivningen och miljon dar bamet befinner sig. 

Under arens lopp har jag haft tillfalle att besoka mSnga institutioner i 
Sverige och andra lander och den erfarenhet jag gjort ar, att en stor del av 
tiden gar at till praktiskt omvardnadsarbete och endast en liten del till 
kommunikationstraning. Jag menar inte att kommunikation inte existerar 
vid sjalva vardarbetet, utan snarare att endast en liten del avsatts speciellt 
for att "bara" trana kommunikation. Det kan sjalvfallet bero pa att det 
inte finns gemensamma erfarenheter och upplevelser att tala om, men det 
kan ocksS bero pS den tidspress som mSnga inom varden upplever i sitt 
dagliga arbete. Jag vill anknyta till det resonemang som bland andra Kyldn 
(1983) och Janson (1975) fort om att det maste finnas ett objekt, nagonting 
att kommunicera kring. Har kan lekmaterialet ses som objektet i subjekt- 
subjektrelationsteorin och vara ett medel for att stimulera och utveckla 
kommunikation. Den samspelsprocess som bamet och den vuxne befinner 
sig i ar leken. Med detta avser jag inte att lek utan leksaker ar oviktig. 
Aven kroppslek, rorelseiek och s^glek stodjer samspelet mellan mor och 
bam. 



Sammanfattningsvis kan jag konstatera att bam med grav utvecklings- 
stoming och fle±andikapp anvander manga olika former, framst ljud och 
gester, for p*- uttrycka sig och deras kommunikation betraktas som icke- 
verbal. 
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Icke-verbai kommunikation 

Med icke-verbal kommunikation menas kommunikation utan talade eller 
skrivna ord (Lloyd & Kangas, 1990). Termen bar tidigare anvants for att 
beskriva olika utryck som kroppssprak, gester, mimik, som finns i all 
kommunikation, men inte uttrycks i ord utan i beteenden. Icke-verbal 
kommunikation anvands aven av vissa grupper i samhallet nar det galler 
kladstil och musik for att markera en samhorighet. Det bar lange varit 
kant att bSde verbalt och icke-verbalt sprak forekommer samtidigt i 
normal interaktion och att hkda dessa komponenter ar nodvandiga for 
bams normaia sprSkutveckling. Det icke-verbala sprSket; leenden, 
blinkningar, nickningar osv, kompletterar och stodjer det talade spraket 
och det ar pa det sattet som ett litet bam lar sig att kommunicera. Detta 
har haft sarskilt stor betydelse i forskning kring tidig mor-baminterak- 
tion (Brumark, 1989; Bruner, 1975; Holmlund, 1985; Meltzoff & Moore, 
1983; Soderbergh, 1979; Trevarthen, 1979; Trevarthen & Marwick, 
1986) dar speciellt ogonkontakten betonas. 

Icke-verbal kommunikation kan aven avse bam med funktionsnedsatt- 
ningar som inte har ett talat eller skrivet sprak utan anvander andra 
medier for att kommunicera. En del av dessa bam kommer aldrig att 
tillagna sig nagot sprak i vanlig bemarkelse. Ofta anvands begreppet icke- 
verbal kommunikation nar man t ex talar om mojligheter att kompensera 
ett talhandikapp med ett tekniskt hjalpmedel, vilket dock inte ar mojligt 
for alia bam. Jag tanker pa de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade 
bamen, vars intellektuella funktionsnedsattning medfor att de inte kan 
anvanda eller forsta talat sprSk. Deras kommunikation bestar som Kylen 
(1983) betonat av naturliga reaktioner och signaler, dvs icke-verbal 
kommunikation. Preisler (1983) sager att "There has for a very long time 
been an awareness that nonverbal behaviors play an important role in 
human interaction, although many considered them too complicated to 
investigate. There has also been, and still is, a very strong orientation 
towards verbal communication in our society which has made the study of 
nonverbal means of communication less important." (sid 60). Hon menar 
att aven den enklaste kommunikationsakt ar sammansatt av intryck fran en 
mangd olika kanaler. Idag har den icke-verbala kommunikationen fatt 
storre uppmark:>amhet, speciellt inom handikappforskningen, dar den 
benamns altemativ kommunikation. 



Altemativ och stodjande kommunikation 

Att defmicra och byta ut begrepp inom ett omrSde ar ett viktigt arbete. 
Inom den intemationella foreningen ISAAC (Intemational Society for 
Augmentative and Alternative Communication) bedrivs detta arbete 
kontinuerligt. Under 1987-1990 har ett policy- och terminologidokument 
utarbetats, men svarigheten ligger i att vissa ord ej ar direkt oversattbara 
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till vart sprak. Med altemativ kommunikation avses enligt detta dokument 
en ers?**nmg for eller ett altemativ i forhallande till det talade eller 
skrivna spriket (Lloyd & Kangas, 1990). Med stodjande (augmentative) 
kommunikation avses att det ar ett tillagg, ett komplement eller stod, till 
det talade sprSket. Denna senare form forutsatter dock ett talat sprik. Idag 
anvands dessa bSda begrepp frist^ende endast i begransad omfattning, 
eftersom man inom intsraktionsforskningen foredrar att anvanda begrep- 
pet AAC "augmentative and altemative communication". Trots att for- 
kortningen bygger p§ det engelska spraket anvands den idag aven i ovriga 
delar av varlden. Den storsta delen av forskningen inom detta omrade ar 
behandlingsinriktad, vilket innebar att man forsoker finna losningar pa 
tal- och kommunikationsproblem (van Balkom 1985; van Balkom & Heim, 
1990; Buzolich & Higginbotham, 1985; Light, 1985). Inte sallan arbetar 
man med kompensatoriska atgarder, vilket innebar kommunikations- 
hjalpmedel (Lloyd & Karlan, 1984; Kraat, 1985; Calculator, 1988; 
Mirenda, 1990). Vad som utmarker forskningen om altemativ kommuni- 
kation ar att manga intresserar sig for bam med rorelsehinder och/eller 
relativt lindrig grad av utvecklingsstoming. Ett fatal personer forskar i 
Sverige kring gravt utvecklingsstordas kommunikation och aven den 
intemationella forskningen om kommunikation hos gravt utvecklings- 
storda flerhandikappade bam ar mycket begransad. Den forskning, som ar 
intressant att folja nar det galler de allra svSrast handikappade bamen ar 
den som utfors i Kanada, USA och Holland. Forskare som Light, 
Calculator, Lloyd, Karlaii och Mirenda forskar alia praktiskt inriktat med 
atgardsprogram for bedomning, behandling och utveckling. Pa samma satt 
bedrivs interaktionsforskning i Holland av van Balkom och Heini. Manga 
forskare (t ex van Balkom, Heim och Light) anvander idag videoin- 
spelning som observationsmetod och har utarbetat metoder for analys och 
transkribering. 



Kommunikativ kompetens 

En fraga som intresserat mig mycket ar, om formagan att kommunicera 
utvecklas pa samma satt for manniskor med funktionshinder som utan. 
Enligt min mening kan det inte vara pa det viset, eftersom viktiga 
funktioner fallit bort och inte nodvandigtvis ersatts med liknande. Ersatts 
de med helt nya ar gmndvillkoren for kommunikation inte desamma. 
Malet for kommunikationen och en del fardigheter kan vara detsamma 
for den som har ett funktionshinder och for andra, men for den som 
anvander altemativ kommunikation finns aven unika krav och fardigheter. 
Man talar idag om kommunikativ kompetens, ett begrepp som anvants av 
m4nga forskare med narliggande defmitioner (Bryan, 1986; Canale, 1983; 
Culp, 1982; Hymes, 1972; Light, Collier & Fames, 1985; Savignon, 
1983). Den kommunikativa kompetensen kan utifran dessa forskare defi- 
nieras som en formSga att vara funkt ionellt tillracklig i den dagliga kom- 
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munikationen. Detta innebar att man mSste ha bSde kunskap och fardig- 
heter for att kunna kommunicera. 

Kommunikationen bar olika fxinktion i olika sammanhang. Halliday (1977) 
bar indelat funktionema i foljande kategorier: 

1. Instrumentell funktion (viljeyttring) "jag vill ba" 

2. Reglerande funktion (uppmaning) ""gor sa bar" 

3. Interagerande funktion (samspel, bekraftande) "du och jag tillsammans" 

4. PersonUg funktion (vacka uppmarksamhet) "bar ar jag, se p5 mig" 

5. Imaginativ funktion (latsas-fas) 'Mat oss latsas att" 

6. Heuristisk funktion (utforskande) "tala om varfof 

7. Informativ funktion (infurmerande) "vet du att. ." 

EnHgt HaUiday ar funktion 1-4 att hanfbra upp till 16,5 manads alder och 
funktionema 5-7 over 16,5 manad. De kommunikativa funktionema bar 
betydelse nar man refererar till gravt flerhandikappade bam. Utifran 
denna modell skulle dessa bam mojligtvis ha tillagnat sig funktion 1-4, 
vilket verkar rimligt. Vilken kompetens mSste ett bam ha for att nL sina 
mSl? Den kommunikativa kompetensen kan ses ur olika >erspektiv, men 
jag bar valt att endasi diskutera den utifrSn Light (1989), som definierar 
kommunikativ kompetens utifran tre centrala begrepp: 

1. Kommunikationens funktionella aspekt 

2. Kommunikationens tillracklighet (lamplighet) 

3. Tillracklig kunskap, bedomningsformaga och fardighet 

Kommunikationens funktionella aspekt handlar om att kunna kommuni- 
cera i vardagslivet, dvs kommunikativa funktioner som ar vanliga i en 
naturlig miljo. Calculator (^1988) menar att dessa funktioner bedoms av 
personer som fmns i omgivningen och att de gar att mata pa de gensvar 
man fSr frSn andra. Vad som ar kommunikativt funktionellt beror p3 kon- 
texten, den handikappades formaga och samspelspartnem (Canale, 1983). 
Det som fungerar med val kanda personer kanske inte fungerar med den 
som man kanner mindre. Kraven pa de individer som kommunicerar ar 
olika utifrin den situation man befinner sig i. Kommunikativ kompetens 
maste betraktas som ett relativt, inte ett absolut, begrepp. Den kommuni- 
kativa kompetensen lars in genom sociala erfarenheter och den ar dyna- 
misk, dvs standigt i forvandling (Light, 1985). 

Kommunikationens tillracklighet handlar om att anpassa spraket till den 
man samtalar med. Det behovs olika niva pa spraket nar man talar med 
bam och vuxna. Det handlar inte om att bebarska ett sprak, utan att kunna 
anvanda det pS en lamplig nivS som forstas av mottagaren (Stem, 1985). 

Tillracklig kunskap, bedomningsformaga och fardigheterhdndleiv om att 
ha en kompetens inom fyra olika delomrSden: lingvistisk, operationell, 
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social och strategisk. ^'The former two competencies (linguistic and 
operational) reflect knowledge and skills in tool use, while the latter two 
competencies (social and strategic) reflect functional knowledge and 
judgement in interaction.'' (Light, 1985, sid 139). 

Nar det galler den lingvistiska delen ar det frSga om att ''knacka'' koden 
for kommunikation. I detta sammanhang handlar det inte bara om ett 
verbalt spr§k, utan det finns med stor sannolikhet aven en kod for det 
icke-verbala sprSket, som bamet tillagnar sig genom att lara av omgiv- 
ningen t ex mamman/vardaren. Att knacka koden kan for ett gravt utveck- 
lingsstort bam vara att man lar sig hur man drar uppmarksamheten till sig 
och hur man kan piverka omgivningen. 

Aven om man beharskar den lingvistiska koden, mSste man ha en teknik 
for att overfora information. Ofta visar det sig att den som ar gravt handi- 
kappad har betydligt svSrare an andra att gora sig hord och fS utrymme i 
ett samtal. Aven den hastighet som man har nar man talar p§verkar detta. 
Kraat (1984) menar att en fungerande teknik i sig inte garanterar en 
effektiv kommunikation, medan bland andra Buzolich och Higginbotham 
(1985) menar att en individs operationella kompetens bast utvarderas i 
termer av lamplighet och hastighet vid overforande av budskap. Detta 
resonemang beror bAde verbal och icke-verbal kommunikation, men ar 
inte overforbart till gravt utvecklingsstorda. Tiden ar for dessa manniskor 
det enda som de nastan aldrig f§r tillracklig tillging till i kommuni- 
kationen och detta ar formodligen ett av de allra storsta hindren for att de 
sk\ill kunna visa n§gon kommunikativ kompetens. 

De sociala reglema for kommunikation ar nodvandiga att lara in om man 
skall f§ en kommunikativ kompetens. Man mSste ha lart sig hur man for 
fram ett budskap, hur man initierar konununikation, hur man tar sin tur, 
hur man ber om saker, hur man protesterar osv. Samtliga dessa aspekter 
ar beroende av kontexten och samtalspartners forhSllningssatt har stor 
betydelse. Light (1985) stodjer sig pi Savignons (1983) uttalande "that 
communicative confidence leads to communicative competence''. Med 
detta menar hon att kompetensen vaxer fram och utvecklas hos den som 
har ett sjalvfortroende, som har en sjalvkansla. Traning ger fardighet i 
andra sammanhang och det ar formodligen detta, som det handlar om har 
ocks§. Ju mer man klarar av, desto storre spring vSgar man ta och 
forsoka igen. 

Eftersom den som har en funktionsnedsattning ofta har begransningar i 
samtliga ovanstiende aspekter miste strategin att kommunicera utvecklas. 
Strategin miste anpassas till varje individ och kan t ex best§ i att man 
hjalper bamet genom att stalla ledande fragor. For bam forandras strate- 
gin kontinuerligt vartefter bamet utvecklas. Sammanfattningsv^s kan man 
konstatera att aven om dessa aspekter kan laras in isolerat, ar kommunika- 
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tiv kompetens beroende av integration av lingvistisk, operationell, social 
och strategisk kompetens. Det handlar om delar i en helhet. 



Kommunikationshjalpmedel 

Formagan att kommunicera ar saledes nodvandig for att en person skall 
utvecklas och bli sjalvstandig. Manga utvecklingsstorda bam och vuxna 
saknar den formagan och mojligheten, eftersom det naturligaste kommuni- 
kationssattet, talet, foi manga har sma eller inga mojligheter att utvecklas. 
Idag forsoker man, som ett led i habiliteringen, ofta kompensera en ned- 
satt funktion med ett tekniskt hjalpmedel. Nar det galler kommunikations- 
hjalpmedel kan man konstatera att utvecklingsstorda generellt ar samre 
forsorjda med hjalpmedel an andra handikappgrupper med kommunika- 
tionshandikapp (Larsson & Brodin, 1988; Brodin & Larsson, 1989), Ett 
synsatt, som under langa perioder p.'aglat installningen till hjalpmedel for 
utvecklingsstorda, ar att de inte har gladje av eller kan anvanda dessa, 
V vilket dock inte har nagon forankring i verkligheten. Valet av hjalpmedel 
grundas pa kommunikationsformaga, vilja, motivation, tillaggshandikapp 
samt pa formagan att koordinera, indikera, identifiera och klassificera. 
Dessutom har utvecklingsnivan och miljons utformning stor betydelse 
(Bloom & Lahey, 1978; Granlund & Olsson, 1987; Kraat, 1984; Larsson 
& Brodin, 1988). Kraat (1984) menar att dalig anpassning av hjalpmedlet 
till individens behov i praktiken medfor att hjalpmedlet inte anvands. 

De senaste §rens utveckling pa teknologins omr§de har for manga 
manniskor med funktionshinder oppnat nya vagar och mojligheter, men 
vilka forandringama kan vara for gravt utvecklingsstorda flerhandikap- 
pade ar svart att se, med undantag av de hjalpmedel, som kan aktiveras 
med enkla beroringskontakter. 

Infallsvinklar pa begreppet kommunikation for barn med funk- 
tionsnedsattningar. 

Kommunikation kan defmieras pk olika satt, vilket aven framg^r av 
tidigare namnda studie av nigra svenska forskares definition av begreppet 
kommunikation (Brodin & Bjorck-Akesson, 1990). Manga valjer en "vid" 
eller "rik" definition som inbegriper alia verbala och icke-verbala beteen- 
den i narvaro av andra maniskor. Jag omfattar denna definition. Det tycks 
som om forskare inom handikappomradet mer eller mindre tvingas 
anvanda sig av en vid definition beroende att det ar minga aspekter att 
ta hansyn till, inte minst art och grad av handikapp samt tillaggshandikapp. 
Speciellt galler detta de svirast handikappade, dar flera olika kanaler for 
kommunikation ofta anvands. Kontexten i relation till mojligheter och satt 
att uttrycka sig blir ofta avgorande for forskarens tolkniug och forstSelse 
av kommunikation. Svarighetema att definiera beror dels pa den kommu- 
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nikativa kompelensen som inbegriper alia tankbara aspekter i en sam- 
spelssituation, dels pS alia ovriga definitioner som mSste goras for att 
icke-verbal kommunikation skall kunna tolkas och fdrstSs. 

Lek och kommunikation bar m§nga likheten I foregSende kapitel angav 
jag de infallsvinklar som framkommit pd lek utifrSn iitteraturstudiema 
och nar jag nu namiare betraktar dessa finns manga aspekter som overens- 
stammer. Bland annat vill jag med det empiriska materialet narmare 
belysa 

* kommunikation som process 

* kommunikation som medel for inlaming 

* mammana/virdarens roll i bamens kommunikation 

* sambandet mellan lek och kommunikation. 

Jag ser dessa punkter som intressanta for de gravt utvecklingsstorda fler- 
handikappade bamens kommunikation, Om leken, som det verkar, kan 
anvandas som medel for att stimulera bamets kommunikation ar den ett 
redskap for mamman/virdaren nar det galler att stodja bamets utveckling. 
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Kapitel 7 



LEK, KOMMUNIKATION OCH UTVECKLING 



I kapitel 4, 5 och 6 har jag redovisat och diskuterat olika aspekter av lek, 
kommunikation och utveckling. Som inlediiing till den empiriska studien 
vih jag aktualisera och sammanfatta nagra av de viktigaste tankegangama 
samt den empiriska studiens fiigestallning. 

Undersokningar om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bams lek 
och kommunikation har visat pa svarigheter att sysselsatta bamen. De 
tappar fort intresset for en aktivitet, ar passiva och tar fk eller inga egna 
initiativ (Brodin, 1986, 1987; Calculator & Dollaghan, 1982; Calculator & 
Luchko, 1983). Manga pedagoger och psykologer har betonat lekens bety- 
delse for bam och menar att leken under uppvaxtaren for bam i allmanhet 
ar den dominerande aktiviteten och att den ar central i bams utveckling 
(Knutsdotter Olofsson, 1987; Piaget, 1962; Winnicott, 1981; Vygotsky, 

1981) . Lekens betydelse for bam med funktionsnedsattningar har i lika 
hog grad betonats av forskare och praktiker inom handikappomradet 
(Lear, 1986; McConkey, 1986; Stensland Junker, 1975; Vandenberg, 

1982) . Leken anses allmant ha stor betydelse for bamets mojligheter till 
samspel med sin omgivning och leda till att bamet utvecklar sin kommu- 
nikativa formSga (Brodin, 1989; Johansson, 1988; Kuczaj, 1986). Utifran 
dettta perspektiv kan leken ses som ett medel for kommunikation, men den 
kan aven ses som ett mil i sig sjalv (McConkey, 1986; McLane, 1984; 
Sinker, 1985). 

Lek, kommunikation och utveckling ar tre begrepp som hanger nara 
samman for normaluf/ecklade bam (Garvey,1977; Knutsdotter Olofsson, 
1987; Newson & Newson, 1982; Rasmussen, 1983) och den fraga som 
man kan stalla sig ar da vilken betydelse leken har for bam med 
funktionsnedsattningar. Ar leken lika viktig for dessa bam trots att de 
kanske inte kan delta aktivt utan behover vuxenstod? Kan leken betraktas 
som bSde mkl och medel aven for dessa bam? Att leken ar ett mal i sig 
sjalv kan vara svart att forsta, eftersom gravt flerhandikappade bam oftast 
inte leker spontant, dvs som det tycks for lekens egen skull. Bamen verkar 
inte ha nSgon naturlig drivkraft och har svarigheter att ta egna initiativ. 
De blir da beroende av sin omgivning, ofta vuxna personer, for att kunna 
le):a och det kan vara sv4rt att se leken som mkl i sig sjalv for dessa bam. 
Att se leken som ett medel ar betydligt lattare. Genom leken erhSller 
bamet mojligheter till samspel med omgivningen och leken har di en 
betydande roll i den sociala anpassningen (Bjorck-Akesson, 1987; E H 
Erikson, 1986; Johansson, 1988; Nielsen, 1983; Stensland Junker, 1975). 
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Detta leder i en forlangning till att bamet utvecklas i flera avseenden. Det 
ar ofta svart att skilja lek och kommunikation St, eftersom bSda ar 
beteenden som inte sallan forekommer i samma process. Leken ar kalian 
till utveckling (Vygotsky, 1981) och den skapar den potentiella utveck- 
lingszonen i samspelet med vuxna. 

Som redskap for lek kan leksaker/material ses och mSnga forskare betonar 
vikten av att forse bam med funktionshinder med manga och olika 
foremal och erfarenheter for att utvecklas optimalt (Goransson, 1986; 
Hofsten, 1969; Kyl6n, 1981; Nielsen, 1983). Speciellt betonas lekma- 
terialet, som en viktig komponent for att utveckla samspelet (Bijou, 1976; 
Hawkins, 1976; Levenstein, 1975; Murphy, Callias & Carr, 1985; 
Murphy, Carr & Callias, 1986). Leken har aven stor betydelse for inlar- 
ning och det ar formodligen av denna anledning som den tidiga stimu- 
leringen genom lek i bedomning och terapeutiska sammanhang fatt sa stor 
betydelse. 

Att entydigt definiera begreppet lek ar, som tidigare namnts, svart och 
manga forskare har indelat leken i olika kategorier for att beskriva vad 
lek ar. Min definition av lek ar en aktivitet som oftast ar lustbetonad, 
forvantansfylld, spontan och frivillig och jag har valt att kategorisera lek 
for gravt flerhandikappade bam som ovningslek (Piaget, 1962). Formagan 
att leka vilar pS bamets psykiska, fysiska, kanslomassiga och sociala 
kapacitet tillsammans med de erfarenheter bamet gjort i samspelet med 
omgivningen. 

For ett bam, som befinner sig p§ en tidig utvecklingsnivS, och inte har 
nagot talat sprSk, kan leken vara ett satt att samspela. En annan situation 
som kan uppmuntra till samspel ar de vardagliga rutinema vid t ex vard. 
De gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen svarar ofta med svaga 
signaler, som kan vara svara att finga upp och tolka for omgivningen. Om 
man inte uppmarksammar bamets forsok till samspel, kan resultatet 
emellertid bli att bamet fmner det meningslost att forsoka igen och svarar 
med passivitet (Calculator & Dollaghan, 1982; Light, 1985; Smebye, 
1985). Detta kan ocksS innebara att det som tolkas som passivitet 
egentligen ar en ofrivillighet att delta i en viss aktivitet. Bamets mojlighet 
att visa sitt ointresse kanske tar sig uttryck just i ett bortvandande eller 
passivt forhallningssatt, eftersom nSgot annat val att visa ointresse i 
realiteten inte fmns. Calculator och Dollaghan (ibid) menar att bamet inte 
nodvandigtvis ar passivt i sig sjalvt, utan att det ar kontexten som gor 
bamet passivt. Det kan aven vara sa att bamet fSr fel typ av stimulus. 

Forskning om lek for bam med utvecklingsstoming fokuserar pk leken 
som social process, inlaming, medel for kommunikation, traning av olika 
funktioner, den vuxnes roll och/eller lekmaterialets betydelse (se sid 67). 
Forskningen om kommunikation for bam med utvecklingsstoming foku- 
serar oftast pk kommunikation som social process, inlaming av bl a socialt 
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samspel och mammans/vardarens roll i interaktionen (se sid 90). Med 
andra ord ar det manga aspekter som sammanfaller for begrcppen lek och 
kommunikation for bam med funktionshinder, Av figuren nedan framgar 
hiir jag valt att presentera nagra av dessa. 



Figur 9. Aspekter av lek och kommunikation 



Samma aspekter kan anvandas for att belysa bade lek och kommunikation. 
Litteraturstudier (kapitel 5 och 6) visar att bade lek och kommunikation ar 
en social process, dar bamet forutom samspel lar si,^ andra saker. 
Traningsaspekten framtrader framfor allt nar det galler leken, men aven i 
kommunikationen. Den vuxne har en mycket vasentlig roll nar det galler 
bam med svara funktionsnedsattningar. Samtliga dessa aspekter har stor 
betydelse for bamets emotionella, psykiska, sociala, fysiska och intellek- 
tuella utveckling, Det ar saledes en nara relation mellan lek, kom- 
munikation och utveckling. 

Jag vill med ovanstaende figur visa att det sannolikt finns aktiviteter som 
kan beskrivas som enbart lek eller enbart kommunikation, men att det 
aven finns aktiviteter dar lek och kommunikation faller samman och i 
stort verkar innebara detsamma. Jag anser att det ar rimligt att formoda 
att for bam med svSra funktionshinder dominerar det ''omrade" dar lek 
och kommunikation sammanfaller och ar gemensamt. Detta hanger 
samman med att bam med grava funktionshinder ofta har svSrigheter att 
ta initiativ och leka eller kommunicera utan vuxenstod. De leker inte 
sjalva utan ar beroende av en vuxen person, som erbjuder dem aktiviteter 
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och lekmaterial. Vid lek ges manga tillfallen till kommunikation och i lek- 
situationen ar den kommunikativa interaktionen en naturlig del. 

Det finns aven andra aspekter som ar gemensamma for att belysa lek och 
kommimikation. Bade nar det galler lek och kommunikation kan man 
anvanda termer som spontan, lustbetonad, friviUig, repetitiv och forvan- 
tansfylld. Fran nedanstSende figur framgSr hur man kan se pa dessa 
begrepp. 



LEK KOMMUNIKATION 




spontan 
lustbetonad 



frivillig 
rcpctitiv 
fbrvantansfylld 



Figur 10. Begreppen lek och kommunikation 



For bam i allmanhet kan man oftast beskriva bade lek och kommunikation 
pa detta satt. Nar det galler bam med funktionsnedsattningar blir detta 
mer komplicerat, eftersom man dk maste diskutera den exakta inneborden 
i begreppen. Fragan om vad som avses med spontant och vad som avses 
med frivilligt ar, t ex fragor som dk maste diskuteras. Om samma temier 
?nvands for att beskriva lek och kommunikation uppstar ocksS svarig- 
heter att gora en klar avgransning mellan de bada begreppen. 

Jag betraktar bade lek och kommunikation som spontana, lustbetonade och 
frivilliga aktiviteter. Spontaniteten hanger samman med bamets fomiaga 
att ta initiativ och den fonmagan kan tranas upp genom upprepning. Frivil- 
ligheten kan t ex innebara att bamet av egen vilja fortsatter med en akti- 
vitet som pkgkr. For bam som ar rorelsehindrade och utvecklingsstorda ar 
det svSrt att avsluta en aktivitet, eftersom de inte sjalva kan gS ivag nar de 
trottnat. For dem ar oftast enda mojligheten att sluta ogonen, avskarma sig 
eller helt enkelt att somna. Inte sallan uppfattar omgivningen detta som 
passivitet och oengagemang, istallet for att kanske ifrSgasatta om det 
hanger samman med bamets viljemassiga val. 

BSde den tidiga leken, t ex da mamman leker med bamet vid blojbyten 
och andra rutiner, och den tidiga interaktionen, t ex nar mamman pratar 
och sjunger for det lilla bamet, handlar om en upprepning. Det ar samma 
rutiner som upprepas varje gang och bamet lar sig att kanna igen dessa, 
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vilket innebar att de inforlivas i bamets tidigare struktur, dvs de 
assimileras eniigt Piaget.(1962). Den allra tidigaste formen av interakiion 
ar nar mamman forsatter bamet i spanning och redan det mycket lilla 
bamet kan kanna forvantan. Ett bam, som ligger i sin sang och ser hur 
vinden blaser i en gardin, upplever en situation som bygger pi upprepning 
och den inger bamet spanning och forvantan. Bamet forvantar sig att 
snart kommer vinden tillbaka och gardinen fladdrar ater. Pa samma satt 
kan man bygga upp forvantan, nar man sjunger eller leker bamramsor 
med det lilla bamet. 

Jag drar slutsatsen att lek och kommunikation i allmanhet ar tva olika 
fenomen, men att det i vissa situationer och for vissa bam sannolikt kan 
innebara detsamma. Detta innebar med andra ord att man inte kan saga 
rent generellt att lek ar kommunikation eller att kommunikation ar lek. 
Kommunikation kan vara lek, men detta f aller for gravt flerhandikappade 
bam endast i speciella fall. "Jollerlekar", som bygger pa att harma ljud, 
ar ett exempel pa nar kommunikation ar lek. Lek kan daremot sannolikt 
vara detsamma som kommunikation. Nar den vuxne leker med bamet ar 
kommunikation oftast en sjalvklarhet. 

Som framgar av tidigare kapitel anser de fiesta forskare (t ex Piaget, 
1962; Vygotsky, 1981; Winnicott, 1981) att lek ar nodvandig for bams 
utveckling. En del forskare betonar barnets egen aktivitet, andra 
lekmaterialets betydelse. I vissa fall ses leken som medel for utveckling, i 
andra som medel for inlaming. 

Nar det galler gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam ser jag leken 
som medel for bamets utveckling. Ibland kan leken vara enda vagen att na 
bamet (t ex Nielsen, 1983) och aven om man betonar inlamingsaspekten 
av lek, innebar inlaming pa sikt utveckling for bamet. EnMgt Vygotsky 
(1981) har den vuxiie stor betydelse for bamets utveckling genom att den 
vuxne genom inlaming "lyfter" bamet till en hogre utvecklingsniva. For 
gravt flerhandikappade bam ar ofta foraldems/vardarens deltagande en 
forutsattning for att bamet skall kunna leka och utvecklas. Inte minst ar 
inlamingen viktig for bamets kommunikativa utveckling. 

I den empiriska studien vill jag beskriva kommunikationen mellan mor 
och bam samt v liken funktion leken har i interaktionen. 



96 



DEL 3 - METOD OCH EMIPIRISKT MATERIAL 



Kapitel 8 



EMPIRISK STUDIE 



Syfte med den empiriska studien 

Syftet med den empiriska studien ar, som tidigare namnts, att beskriva 
den kommunikativa interaktionen mellan gravt flerhandikappade bam pa 
tidig utvecklingsniva och deras foraldiar/vardare samt att beskriva vilken 
funktion leken har i interaktionen mellan mor och bam. Jag bar, som 
tidigare namnts, valt att anvanda "mor-bam" i beskrivning av interak- 
tionen, men avser aven far, larare eller annan vardare. Det praktiska 
syftet med denna avhandling och forvantat resultat ar att oka forstaelsen 
for hur gravt utvecklingssstorda bam kommunicerar med sin omgivning, 
att beskriva vilken typ av stimulans som beframjar bamets kommunikativa 
utveckling och att oka kunskapema om de villkor under vilka familjema 
lever. Nyckelbegreppen ar lek, kommunikation och utveckling. 



Metod, tillvagagangssatt, insamling och analys av data for den 
empiriska studien 

Forstudien 

I samband med den undersokning om gravt utvecklingsstorda bams lek- 
situation sedd ur foraldraperspektiv (Brodin, 1985), som tidigare presen 
terats, ^ordes tva videoinspelningar av 10-arige Fredriks lek och kommu- 
nikation. Inspelningama gjordes bade i traningsskolan och i hemmet oc\ 
agde rum vid tva olika tillfallen. Ingen planering av de situationer son 
skulle filmas hade gjorts i forvag utan inspelningsmomenten bestamdes p^ 
plats. Avsikten var urspmngligen att ge en bild av hur en dag ser ut for et 
svart flerhandikappat bam. I syfte att i detalj studera kommunikationen 
dels mellan mamman/pappan ocii Fredrik, dels mellan skolpersonalen ocl 
Fredrik har videofilmema analyserats. Den hopklippta videofilm son 
anvants som forstudie, ar tva timmar lang efter det att den grovklippts. 
forsta hand har mycket suddiga sekvenser klippts bort samt flera av d( 
delar som handlar om hygien och skotsel. I skolan har det pedagogiskj 
arbetet och interaktionen beskrivits. I hemmet har familjens normal 
rutiner foljts och filmats. Fran traningsskolan har morgonsamlingen ocl 
maltiden beskrivits. FrSn hemmet finns sex sekvenser beskrivna namligei 
hemkomst fran skolan, mellanmal, lek, duschning och massage, midda: 
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och nattning. Syftet med analysen var, forutom att beskriva samspelet 
mellan en mor/vSrdare och ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat 
bam, att utaibeta en metod for analys och tolkning av videoinspelat mate- 
rial av icke- verbal kommunikation hos gravt handikappade bam. 

For att analysera videofilmen har jag sett den vid upprepade tillfallen och 
gjort noggranna protokollsanteckningar med beskrivningar av innehallet, 
t ex miner, gester, vokaHsering, kroppshallning hos mamman/vardaren 
och bamet. Kommunikationen beskrivs i huvudsak i kvalitativ form. Som 
hjalp vid analysen har jag relaterat till en kommun*Kationsmodell med 
begreppen kommunikativ form, kommunikativt innehall och kommuni- 
kativ anvandning (Bloom & Lahey, 1978). Nar min analys och tolkning 
avslutats har en "dubbelcheckning" (Brodin, 1989) gjorts, dvs tillsammans 
med bamets foraldrar har jag sett filmen utan att foraldrama tidigare tagit 
del av mina anteckningar. Foraldrama har dS redogjort for vad som 
hander pa filmen, vad bamet menar med olika gester, rorelser etc och 
varit "sprakror" for siU bam. Jag har i protokollen foljt deras muntliga 
redogorelse och noterat de handelser och uttryck som awiker fran mina 
egna. Jag har upplevt det som positivt att lata foraldrama delta i tolk- 
ningsprocessen. Dels kanns det etiskt riktigt att foraldrama tagit del av 
och bidragit till arbetet sa att de kanner sig delaktiga, dels ar det rimligt 
att anta att foraldrama kanner Fredrik, eftersom de lever tillsammans med 
honom. Foraldrar och forskare har olika perspektiv och delta kan bidra 
till att oka kunskapen om bam med svara funktionshinder. 

Forstudien har legat till gmnd for utprovandet av det arbetssatt, som 
sedan anvants vid analys och tolkning av videoinspelat material av ytter- 
ligare fem bam. Hur arbetet med analys, transkribering och tolkning av 
videofilmema i detalj skett, beskriver jag under respektive avsnitt i 
huvudstudien. 



Huvudstudien 

I huvudstudien ingar saledes Fredrik 10 ar samt nytt insamlat material 
frin ytteriigare fem familjer med ett gravt utvecklingsstort flerhandi- 
kappat bam. Studien bygger pa foraldraintervjuer, samtal, observationer i 
hemmet och i forskolan/skolan/pS sjukhuset samt videoinspelningai. Mate- 
rialet presenteras som personbeskrivningar. Datainsamlingen pSborjades 
hosten 1985, men intensifierades fvkn hosten 1988. Samtliga besok och 
intervjuer for datainsamlingen var avslutade i borjan av JC>0. Studien ar 
deskriptiv och i huvudsak kvalitativ. En kvantitativ bedomning har gjorts i 
fraga om turtagning och initiativ, men den delen har endast haft till syfte 
att fS en uppfattning om bamens formSga att p^verka samspelet med 
omgivningen. De Sterkommande besoken hos familjema har ej h Ji till 
syfte att beskriva ett utvecklingsforiopp, utan jag har snarare forsokt 
f^nga ett "normalbeteende" hos varje bam och familj. Jag har saledes for- 
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sokt fa en sk realistisk beskrivning av bamet i sin vardagliga miljo som 
mojligt. Med flera besok har jag minskat risken for att bamet kanske inte 
varit "^i form" vid mitt besok (se vidare under foraldraintervjuer, sid 
101). 

De kriterier som paverkat valet av familjer i detta projekt ar, att de 
har ett bam, som av foraldrar, larare och lakare bedomts vara gravt 
utvecklingsstort och flerhandikappat, att familjema stallt sig positiva till 
att delta i projektet och att de bor i StorstockholmsomrSdet. Manga 
forskare inom handikappomradet har rapporterat svarigheter att fi 
representativa undersokningsgmpper, vilket resulterut i att fallstudier ofta 
rekommenderas (van Balkom & Heim, 1990; Crystal, 1986; McReynolds 
& Keams, 1983; Yoder & Coleman, 1990). Dels ar populationen handi- 
kappade manniskor generellt liten, dels tycks svSrigheteraa att fk ett 
representativt urval oka ju gravare handikappet ar, som t ex i forskning 
om gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam och deras familjer. 

Av de sex familjer, som ingar i min undersokning, var tvS tidigare kanda 
for mig. En av dessa var Fredriks familj, som jag kant i namare atta ar. 
Hans foraldrar var mycket intresserade av att bidra till orojektet. Ytter- 
ligare en familj, som jag kant i mSnga ar, tillfragades om de vill delta i 
projektet och aven de stallde sig positiva. Dessa bada familjer har darefter 
hjalpt mig att tillfraga ovriga projektdeltagare. De sex bamen, som ingar : 
studien ar Anna 1;3 Sr, Bengt 2;6 Sr, Cecilia 4 ar, David 6 ar, Erik 8 ar 
och Fredrik 10 ar. Bamens alder hanfor sig till tiden for projektstarten. 
Jag har inte medvetet stravat efter en spridning i alder hos bamen, 
eftersom bamens biologiska alder oftast inte sager nagonting om deras 
funktionella niva. 

Allt fler forskare inom omradet AAC (altemativ kommunikation) menar, 
att detaljerade personbeskrivningar av bade vanliga och ovanliga "fall" ar 
nodvandiga att gora (Mirenda, 1990). Hon menar att det ofta ar omojligt 
att avgora vad som ar normalt eller inte vid projektstarten. Inte minst 
viktigt ar det att kritiskt diskutera fel och misstag ifrSga om forsk- 
ningsmetoder (Blackstone, 1989; Mc Even & Karlan, 1990). 

Min undersokning omfattar saledes en liten grupp mycket svart 
flerhandikappade bam och deras foraldrar och en viktig fraga ar min roll 
som forskare. Tvk begrepp som har betydelse ar narhet och distans, De 
familjer, som deltagit i mitt forskningsprojekt har en stor arbetsborda och 
lagger ner mycket tid och omsorg pa sina bam. Jag har under projektets 
gang lart kanna foraldrama relativt val. Det har varit nodvandigt att ha en 
nara relation till familjema, eftersom jag vill oka forstaelsen for familjer 
mod gravt utvecklingsstorda, flerhandikappade bam. Trots familjemas 
svSra situation har de "slappt in" mig i deras liv och jag kanner stor 
empati for deras situation. Det har varit viktigt for mig att foraldrama 
kant fortroende for mitt satt att arbeta. Jag fomiodar emellertid att det ar 
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relativt medvetna foraldrar, som staller upp i denna typ av projekt, i den 
mening att de forstar att deras bidrag ar nodvandiga for att utveckla ny 
kunskap. Dessa foraldrar ar standigt omgivna av en mangd ""experter" som 
vill hjalpa dem och det vore inte markligt om de inte orkade ta emot fler. 
Dessutom lyfts ofta sv^a situationer upp till ytan och de tvingas Ster ga 
igenom sina upplevelser och erfarenheter, vilket medfor att deras innersta 
tankar och kanslor blottlaggs for forskaren. 

Valet av aktiviteter att studera (lek och maltid) grundar sig pa 
resultatet fran forstudien samt andra studier, som visat att vissa situationer 
ar mer fniktbara an andra att beskriva ur kommunikativ synpunkt 
(Brodin, 1985; Junefelt, 1987). BSda dessa situationer ar lampliga ur 
studiesyfte, vilket aven annan forskning inom interaktionsomradet visat 
(van Balkom, 1985 Brumark, 1989; Heim, 1989). Nar det galler leksitua- 
tionen har jag vid mitt besok i hemmet bett foraldrama (larama i 
skolan/forskolan) att leka nSgonting - med eller utan leksaker - som de 
brukar leka med bamet och som bamet och de sjalva tycker ar roligt. Det 
finns sSledes inget speciellt material eller n§gon speciell plats som mor och 
bam foivantas leka pS. Min intention har varit att, utan att paverka de 
normala rutinema i vardagen alltfor mycket, gora videoinspelningar av 
bamets lek och kommunikation. For det forsta ser jag det som helt 
omojligt att bestamma vad mor och bam skall leka med, eftersom gravt 
flerhandikappade bam normalt ar mycket ointresserade av leksaker 
(Brodin, 1985). For det andra reagerar dessa bam mycket starkt pa 
upplevelser och beteenden, som ar okanda eller awiker fran det normala, 
vilket da riskerar att ge en sned bild av hur bamet bmkar leka. Nackdelen 
med detta arbetssatt ar att jag tvingats gora relativt langa videoin- 
spelningar for att ge en rattvisande bild och filmema har darfor varit 
tidskravande att analysera. Nar det galler m§ltiden har jag i forvag fragat 
foraldrama, nar de bmkar ata middag och sedan har j^ mpassat mig 
efter den tiden. Maltiden forvantas inte explicit handla om kommunikation 
fran vare sig foraldems eller bamets sic'a - utan om att fa i sig mat. Det 
ar da en naturlig och mindre kravfyUd situation for bada parter, dar 
framfor allt foraldem ar mer avslappad. Att maltiden inte forvantas 
handla om kommunikation innebar dock inte att den inte handlar om 
kommunikation, utan snarare att den som matar bamet ofta ar sa engage- 
rad i sjalva matningen att han/hon inte tanker p^i maltiden som kommuni- 
kation. Den interaktion, som forekommer vid mSltidema blir darfor 
mycket ojamn, eftersom den av vSrdaren inte alltid upplevs och tolkas som 
kommunikation. Med detta menar jag att mamman kanske inte alltid ar 
uppmarksam pa bamets signaler, eftersom hennes intresse framst ar 
inriktat pa att bamet behover fa i sig naring. Detta skall stallas i relation 
till att varje mSltid kan ta mellan en och tv^i timmar for dessa bam. 

Daremot praglas formodligen leksituationen mycket mer av foraldems 
ambition och onskan om att prestera nSgonting kommunikativt, om inte 
bamets lekintresse eller ointresse tar overhand och styr foraldem. I de 
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fiesta fall ar det mamman, som leder och styr kommunikatlonen bide vad 
galler turtagning och initiativ. Fredrik har visat att den situation dar han 
ar mest kommunikativt aktiv ar under den massage, som bans mamma ger 
bonom efter kvallsduscben ocb man kan klart urskilja en turtagning 
mellan bonom och mamman. Av denna anledning bar jag valt att i 
Fredriks fall aven redovisa en del av samspelet vid massagen. Det framgSr 
tydligt av videofibnema, att ban tar egna initiativ for att t ex (& mamman 
alt fortsatta massagen - ban vill ba men Nar det galler det yngsta bamet, 
Anna, bar jag valt att aven redovisa en videosekvens frSn badet, eftersom 
det ar den situation dar bon visar sig mest aktiv. 

Personbeskrivningarna bygger paforaldraintervjuer, samtal och 
observationer (naturalistiska ocb videoinspelade) i bemmet ocb i bamets 
dagliga verksambet. I personbeskrivningarna finns aven en beskrivning av 
familjesituation, bamens funktionsnedsattningar, daglig aktivitet, lek ocb 
leksaker, kommunikation ocb utveckling. Jag bar ej anvant joumaler for 
att redogora for bur bamen diagnosticerats, utan anvander foraldrama 
ocb larama, som informatorer om bamens funktionsnedsattningar ocb 
formagor. De faktauppgifter om bamens funktionsnedsattningar som 
foraldrar ocb larare givit grundar sig dock p& joumalanteckningar. Skalet 
till att jag valt att inte sjalv ta del av bamens joumaler ar framst att jag 
vill lyfta fram foraldramas ocb laramas upplevelser av bamens lek ocb 
kommunikaton, men aven att joumalanteckningar ofta ger en missvisaiide 
bild av bamens fbrmSgor, vilket bl a forskning om rorelsebindrade bam 
visat (Bjorck-Akesson & Faith, 1991). Vid den interna tionel la ISAAC- 
konferensen i Stockholm, 1990, dar cirka 100 forskare frSn olika delar i 
varlden deltog, betonades att forskningen i storre utstrackning borde 
inriktas pa foraldrars/vSrdares kunskaper, upplevelser ocb erfarenbeter. 
Speciellt betonades detta nar det galler d;; allra svSrast bandikappade 
(Brodin & Bjorck-Akesson, 1991). 

Vid mitt forsta besok i familjen lades grunden till fortsatt samarbete ocb 
darfor var detta besok viktigt. Jag informerade familjen om projektet ocb 
redogjorde for syftet med detta ocb vilka forvantningar jag bade p4 dem. 
Vid besoken fick aven familjen tillfalle att stalla fragor om mitt arbetssatt, 
bur materialet skulle anvandas och de fick sjalva ta stallning till i vilken 
mSn de ville bidra. I forskarrollen ingSr att medvetandegora deltagama 
om vad deras medverkan i projektet innebar ocb bur deras information 
kommer att bebandlas. Att gora intervjuer och samtala med familjer med 
mycket svart bandikappade bam innebar, att man forst maste bygga upp 
ett fbrtroende och en narhet till bamet ocb foraldrama. Foraldrama mSste 
kanna att forskaren bar ett arligt intresse av deras situation ocb behandlar 
deras ofta mycket kansliga uppgifter med varsamhet. Detta f&r anses vara 
gmndforutsattningar for att foraldrama skall vilja ocb vSga dela med sig 
av sina tankar ocb erfarenbeter. En annan fomtsattning ar, att forskaren 
ar flexibel ifrSga om dag ocb tidpunkt for intervjuer ocb videoin- 
spelningar. Bamen ar mycket infektionskansliga ocb relativt ofta sjuka 
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eller "ur gangoma", vilket medfor att den avtalade tiden kan behova 
skjutas fram. Planema kan ocksS behova andras, beroende pk att familjen 
av en eller annan anledning kanner att de inte orkar ta emot besok. 
Inbokade besok och inspelningar kan saledes mycket snabbt behova stallas 
in och skjutas pa framtiden och detta medfor att arbetet miste utforas med 
stor flexibilitet vad betraffar tid och rum. En strikt tidsplanering ar 
sSledes omojlig att gora. 

Foraldraintervjuerna gjordes vid forsta besoket hemma hos familjen. 
De Mgor som stilldes (Bilaga 2) var semistrukturerade, av overgripande 
karaktar och ej alltfor patrangande for foraldrama att besvara. Intervju- 
fragoma bygger pa tidigare namnda probleminventering om 38 gravt 
utvecklingsstorda flerhandikappade bams leksituation (Brodin, 1985). 
FrSgoma har dessutom stamts av med tva andra foraldrar till flerhandi- 
kappade bam, som ej ingar i denna studie. Svaren pa intervjufrigoma 
antecknade jag pa plats, eftersom flera av foraldrama framfbrde onskemal 
om att jag ej skulle anvanda bandspelare vid intervj'iema. Nigra av 
foraldrama angav som skal att de hade dSliga erfarenheter av tidigare 
bandade intervjuer och jag accepterade deras onskemal. Anteckningama 
fr^ intervjuema skrevs ut samma kvall som besoket agt rum. Jag gjorde 
aven, som tidigare namnts, en muntlig genomg^ing av projektet och en 
overenskommelse med foraldrama om hur det insamlade materialet skulle 
anvandas. Foraldrama har i enlighet med denna overenskommelse haft 
mojlighet att paverka om de ville utesluta nagra speciellt kansliga delar av 
intervju och samtal ur den slutliga versionen. 

Patton (1980) menar att det ar viktigt, att de som blivit intervjuade kanner 
igen sig efterat och menar, att det finns tva satt att bedoma trovardigheten 
i undersokningen. Det forsta handlar om forskarens syn pa trovardigheten 
av insamlade data och det andra handlar om andra forskares mojligheter 
att validera och verifiera resultaten. Jag har for att forsakra mig om att 
foraldrama kanner igen sig efter utskrift sant over mina anteckningar till 
familjen, som beretts tillfalle att stryka saker, som de inte onskar ha med i 
beskrivningen. Trots detta har foraldrama endast vid nagot tillfalle onskat 
att jag skulle ta bort nagonting som de "sagt for snabbt", dvs oovertankt. 
Det har i dessa fall rort sig om s^dant som foraldrama sagt, som kan 
skada eller forsvSra deras samarbete med olika personer, framst myndig- 
hetspersoner. Denna overenskommelse har medfort att foraldrama 
sannolikt kant sig friare att tala oppet, utan att i forvag behova "vaga" 
varje ord. Foraldrama har aven haft mojlighet att senare pipeka och 
tillrattalagga eventuella missuppfattningar och fel nar det galler fakta- 
uppgifter. Pattons andra kriterium innebar att andra forskare skall kunna 
erhalla samma resultat under samma fomtsattningar. Den detaljerade 
transkriberingen av videofilmema och analysen gor att forsoket kan 
upprepas. Resultaten fvkn studien i sin helhet har aven diskuterats och 
jamforts med andra handikappforskare som arbetar med videoanalys av 
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mor-bam-interaktion (t ex Bjorck-Akesson, Heim och van Balkom) och 
utifiin dessa diskussioner bedomer jag att mina resultat som rimliga. 

Aven Kvale (1989) menar, att kommunikation som fors mellan forskare 
och subjekt avseende Mgestallningar och resultat ar ett satt att vaUdera 
intervjuer, framst genom att den intervjuade kan bekrafta eller avfarda 
forskarens tolkningar. De semistrukturerade intervjuema har haft till 
syfte att ge en allman beskrivning av bamets och familjens livsvillkor. En 
stc " del av fragoma var darfor inriktade pS familjens situation, bamets 
le:^, kommunikation och funktionsnedsattningar. De svar, som foraldrama 
gav vid intervjuema, har jag utifran de upprepade besoken bedomt som 
riktigi utifr^ deras perspektiv. Vid de upprepade besoken har jag aven 
haft mojlighet att aterkomma till ett amne och kontrollera att jag uppfattat 
deras svar korrekt. 

Polkinghome (1989) anser att tidsfaktom har stor betydelse for validiteten 
i kvalitativ forskning. Om en studie stracker sig over tid med flera 
mattillfallen kan man aterkomma till och fordjupa amnen man tidigare 
diskuterat. Den relativt ISnga tid jag kant familjema gor att jag lattare kan 
bedoma trovardigheten i deras uttalanden, an om jag bara hade traffat 
familjen vid nagot enstaka tillfalle. En sak som sannolikt okat validiteten 
ar att jag traffat bamen pa olika platser och i olika situationer. Fomtom 
att jag traffat bamen i hemmet har jag traffat dem i skolan/fbrskolan eiler 
pa sjukhuset. Jag har aven haft tillfalle att traffa bamen tillsammans med 
flera olika personer t ex foraldrar (mamman eller pappan), larare och 
personlig assistent. I nagra fall har jag aven observerat samspelet med 
syskon och kamrater. Jag har ocksS anvant olika tekniker dS jag samlat 
information om bamen och familjema, dvs intervjuer, samtal, obser- 
vationer och videoinspelningar, vilket sammantaget ger en mer hel- 
tackandr bild av dem. 

Intervjufragoma kompletterades darefter med infoimation fvin de 
ostrukturerade samtal jag forde med foraldrama om deras upplevelser 
av bamets fodelse och funktionsnedsattningar. Foraldrasamtalen avser den 
naturliga konversation, som fordes utanfor den regelratta intervjun. Till 
samtal har aven raknats den biinformation, som kommit fram som *'prat 
vid sidan om" vid videoinspelningama. Vid dessa samtal gjordes inga 
anteckningar eller bandupptagningar, utan med hjalp av bandspelare 
memorerade jag spontant de delar av samtalen jag kom ihSg omedelbart 
efter besoket hos familjen. Dessa band skrevs ut samma kvall och har till 
uppgift att ge min personliga bild av motet med familjen samt att oka min 
egen forst^else for varje familj. Detta tillvagag^gssatt kan medfora att 
saker glomts bort eller tolkats pk annat satt an foraldrama ursprungligen 
avsett. For att undvika missuppfattningar har foraldrama tagit del av detta 
material och i vissa fall gjort korrigeringar. Det kan t ex galla uppgifter 
kring bamets fodelse, som i vissa fall blivit mycket kansloladdade for 
foraldrama och svara for mig att fSnga utan bandspelare. Annp.n infor- 
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mation om bamet och faroiljen har framkommit som biprodukt vie 
videoinspelningama. Jag har har valt att ta med sadan information som e 
framkommit pa annat satt och som ger en tydligare bild av bamet od 
familjen. Bogdan & Taylor (1975) sager att ^'One person may describe ar 
experience in one way and another person may describe that sam( 
experience in quite another way. Yet both may be 'telling the truth 
according to their own perspectives: their own interpretations, rationaliza 
tions, fabrications, prejudices and exaggerations" (ibid, sid 9). Det handla 
saledes om vilket perspektiv forskaren har och hur forskningsfragai 
formulerats. 

Videoinspelningar har gjorts vid samtliga besok. Inspelningama a 
gjorda i ordinart ljussken och utan extra forstarkande lampor, som kai 
distrahera bamet. Kameran stalls in och "gar" automatiskt utan att nagoi 
star bakom och skoter den. Videoinspelningama pa varje bam har 
allmanhet agt rum mellan 15-40 minuter vid 5 olika besokstillfallen, delvi 
beroende pk hur bamet matt. Vid ett tillfalle fick inspelningen avbryta 
efter endast cirka 5-10 minuter, eftersom bamet fick andningsbesvar ocl 
vid ett annat darfor att bamet somnade. 

Manga forskare har, som tidigare namnts, visat att lek och maltid ar latt 
att hantera ur inspelningssynpunkt (t ex Brumark, 1989; Heim, 1989). Vi( 
maltiden sitter en eller ibland bada foraldrama tillsammans med barael 
Vid lekinspelningen har jag valt att be foraldrama leka pa det satt d 
bmkar gora med bamet. Jag staller inga krav att leken skall ske me« 
vissa foremal eller ga till pk ett visst satt. Snarare uppmuntrar ja; 
foraldrama att gora vad de normalt gor nar de leker med sitt barr 
n^gonting som bamet och de sjdlva tycker ar roligt. Jag gar saledes i 
forutsattningslost och later i hog grad vardagens mtiner styra. Dett 
angreppssatt bedomer Jag som ett viktigt forhallningssatt i denna typ a 
forskning. Dels ar bam med grava funktionsnedsattningar i allmanh( 
mycket kansliga for forandringar och awikelser fran det vanliga, dels bli 
kraven pa foraldrama genom detta forhallningssatt mindre styrda oc 
prestationsladdade. Det som hander i hemmet sker sSledes pS familjen 
villkor. Av denna anledning ser dessa avsnitt olika ut for de sex bamer 
Mitt syfte ar att beskriva kommunikationen och i bSda dessa aktivitetei 
lek och maltid, finns stora mojligheter till kommunikation. Jag ba 
foraldrama att tanka efter om det finns nagon annan situation, dar bam< 
kommunicerar mycket och ar tydligt i sitt satt att uttrycka sig. Av denn 
anledning redovisas en badsekvens for det yngsta bamet och duschnin 
och massage for det aldsta bamet. 

Den kamera som anvants vid videoinspelningama ar en relativt lite 
kamera (Sony Handicom V8). Filmema har tidskodat^^ i minuter, sekur 
der och tiondels sekunder for att det skall vara lattare att transkribei 
materialet och hitta tiUbaka till en bestamd sekvens. Jag har inte anvai 
mig av analys pa tiondels sekundniv^ utan transkriberingen ar gjord p 
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sekundnivS. Tidsintervallen pi de sekvenser som redovisas anges i be- 
skrivningen av varje bam. 

I huvudsak kan datainsamlingen i hemmet och i skolan/forskolarypi 
sjukhuset beskrivas enligt foljande: 



Tabell 6. Overs ikt over datainsamling av empiriskt material 



Bcsok 1 


Bcsok 2-5 


Foraldrainteryju 




Samtal 


Samtal 


Observation 


Observation 


Videoinspelning 


Videoinspclning 



Uppgiftema fran foraldraintervjuer, samtal och naturalistiska obser- 
vationer bar forts samman i ett dokument for att ge en helhetsbild av 
bamet och familjen. Jag bar sSledes valt att inte redovisa de olika delama 
separat utan som en helhet. Forst bar resultaten frin intervjuema med 
foraldrama med utgSngspunkt fran frageformularen skrivits ut sa 
noggrant som mojligt. Jag bar vid detta arbete foljt det utarbetade frage- 
formularet. Darefter bar mer allmanna synpunkter, som kommit fram i 
samtalen med foraldrama, i efterband forts in i de fardiga utskriftema av 
intervjuema. De bar sSledes sammanfogats till en redan fardig utskrift for 
att ge en fylligare beskrivning av bamet ocb familjen. Det ror sig ofta om 
kommentarer, som foraldrama givit pk mer informell grund. Jag bar 
gjort ett urval av vilka delar, som skall foras in ocb framfor allt var i 
texten de skall foras in med syftet att oka forstaelsen for bamet ocb 
familjen. 

Bilden av bamet ocb familjen bar kompletterats successivt efter mina 
aterkommande besok bos familjen. Kompletteringama grundar sig pS 
samtal med foraldrama samt pa mina egna observationer. Totalt bar jag 
gjort fem besok bos varje bam. Tva eller tre vidoinspelningar bar agt rum 
i bemmet, tva eller tre i skolan/forskolan/pa sjukbuset. Syftet bar, som 
tidigare namnts, inte varit att folja ocb beskriva ett utvecklingsforlopp bos 
bamen ocb att gora jamforelser mellan de olika besokstillfallena, utan 
anledningen till att flera inspelningar gjorts av varje bam ar att bamens 
fysiska ocb psykiska tillstSnd starkt varierar ocb att jag stravat efter att 
beskriva ett "normalbeteende". Som exempel vill jag namna det forsta 
besoket bemma bos den lilla flickan pa 1;3 Sr. Hon bade precis kommit 
hem pi permission fran sjukhuset och var mycket trott. Den videoin- 
spclning, som gjordes vid detta besok blev mycket kort, eftersom bon 
somnade gSng pa gang. Den bild, som jag fick av flickan vid vSrt forsta 
mote, ger inte en rattvisade bild och av den anledningen var flera besok 
ocb videoinspelningar nodvandiga. Med flera videoinspelningar, med 
mellanliggande tid, ar det lattare att avgora vad som verkar vara normalt 
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beteende hos ett visst bam. Besoken planerades urspmngligen aga rum 
cirka en gang per manad men jag har, av skal som tidigare namnts, 
tvingats stalla in och flytta fram besok och inspelningar vid flera tillfallen. 

Transkriberingen av innehallet i filmen har gjorts i flera steg, fran en 
mer overgripande till en mer detaljerad transkribering. For samtliga bam 
har jag transkriberat material fran 6-8 olika tillfallen, som i tid omfattar 
mellan 20:27 minuter och 53:16 for varje bam. I avhandlingen redovisas 
for varje bam material fran 4-7 olika inspelningar. Den kortaste 
sekvensen som redovisas ar pa 1:10 minuter och den langsta pa 18:10 
minuter. Variationen i langd hanger samman med den aktivitet som spelats 
in och redovisas, vilket innebar att vissa sekvenser behover mer 
tidsmassigt utrymme. 

Detta innebar att mellan 20 och 53 minuter per bam har transkriberats. 
Vid transkriberingen har varje sekund nedtecknats enligt det schema for 
kategorisering som utarbetats (Bilaga 3). Liknande kategorier har anvants 
av Cirrin & Rowland (1985) i en studie av 15 gravt uivecklingsstorda 
ungdomar. Utgangspunkten for mitt arbete med transkribering av det 
videoinspelade materialet har varit Cirrin & Rowland (ibid), Heim (1989), 
Light (1985) och Ochs (1979). Det fardiga protokollet redovisar bade 
bamets och mammans beteende och verbala och icke-verbala kommuni- 
kation (se vidare i Bilaga 4). Det har varit svart att valja ut sekvenser ur 
filmema, som illustrerar lek och kommunikation, eftersom de ofta inne- 
haller inslag av bada. Jag har emellertid valt tekniskt bra sekvenser, som 
dels tydligt visar bamets lek och kommunikation, dels upprepats vid flera 
tillfallen, dvs utgor nagon sorts monster for varje enskilt bam. 

Nagon tidssampling har jag saledes inte gjort, eftersom jag inte funnit 
det fruktbail ph dessa bam, som ger mycket oregelbundna och svaga 
reaktioner. Stod for detta forfaringssatt har jag fStt i forstudien, men jag 
har aven gjort en tidssampling pa nSgra av bamen (Anna och David), utan 
att resultatet tillforde nagot ytterligare. Istallet har jag valt att fbra upp 
vad bamet gor (huvudstallning, kroppshSUning, rorelser, andning, ogon- 
riktning^lickkontakt, gester, miner och vokaliseringar/ljud) parallellt 
med vad mamman gor. 

De forsok till tidssampling jag gjorde visade pS stora svarigheter, 
eftersom m^ga sekvenser var mycket handelsefattiga. Av beskrivr ingama 
cm bamens lek och kommunikation framkommer de ISnga pauseringar, 
som gor att jag kallar sekvensen for handelsefattig. Jag beslutade mig 
darfor for att beskriva vad som hande pi filmen i sin helhet och att valja 
ut sekvenser som ar '"bra" kommunikation for analys, dvs som ar tydliga 
och aterkommande. Den metod jag valt ar att skriva ned vad som hander 
p& filmen och noggrant notera de aktiviteter som inryms. Jag beskriver 
saledes kontexten samt de kommunikativa processer som ager rum under 
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aktiviteten. Jag har vid maltiden i allmanhet startat kameran och lamnat 
rummet, si att min narvaro inte skall piverka bamet och mamman/ 
virdaren mer an nodvandigt. Jag har emellertid befimnit mig i bakgrun- 
den och gjort observationer for att underlatta analys- och tolkningsarbetet 
i ett senare skede. Tolkningen har genomfbrts i tvd steg, min egen och 
foraldramas, dvs vad som i forstudien benamnts ''dubbelcheckning'' och 
som beskrivs nedan. Den efterfoljande tolkningen i samarbete med forald- 
rama gor att de resultat som eriiSlls fonnodligen kan betraktas som mer 
tillforlitliga. Metoden ar omfattande och mycket tidskravande, men ger en 
relativt god bild av hur kommunikationen fungerar hos ett gravt fledian- 
dikappat bam. 

Vid analysen cch tolkningen har jag vid upprepade tillfallen sett varje 
film rakt igenom i sin helhet for att fi en overgripande uppfattning om 
filmens innehall. Varje ytterligare lillKUe jag sett filmen har sedan okat 
mojligheten att forsta mer av verkligheten. Arbetet med videoanalysema 
har koncentrerats pa ett bam i taget for att undvika sammanblandning. 
Slutligen har jag sett samtliga filmer av varje enskilt bam samma dag for 
att fi en helhetsbild. Darefter har det egentliga analysarbetet pSborjats 
med att jag nedtecknat huvuddragen i filmen och gjort allt mer detaljerade 
bcskrivningar av handelseforloppet. 

Mycket tid har kravts for analys av varje film, eftersom filmema 
analyseras i sin helhet. Detta innebar att jag mer eller mindre ''levf' med 
varje bam tinder en langre period. Jag far alltsS en narhet till bamen och 
foraldrama, vilket gor att jag tycker att jag kanner dem och stir dem 
narmare an jag i sjalva verket gor. Kanslan av narhet har forstarkts 
genom videofilmema. Jag kanner igen fbraldramas rorelser cch deras 
mimik, efterson* jag studerat dem si ingSende. Det kan ibland lipplevas 
som besvarande, eftersom foraldrama inte ar medvetna om den kansla av 
narhet jag kanner. Nar jag efterSt traffat faniiljema och gitt igenom 
filmema har detta blivit tydligt for mig. Narheten till foraldrar och bam 
ar dock nodvandig. 

Videoinspelningar anvands idag ofta inom forskningen och jag ser det som 
ett utmarkt redskap for att i detalj analysera olika fenomen. Eftersom 
videofilmer visar betydligt mer an de har for avsikt att gora, vilket de 
inblandade oftast inte ar medvetna om, ar det vikt^t att forskaren gor 
etiska overvaganden om hur materialet skall anvandas da projektet 
avslutats. 

En del forskare t ex Smebye (1986) har pekat pa de svarigheter som sjalva 
tolkningsarbetet innebar, eftersom modrar ofta ^'overtolkar" sina bam. 
Med overtolkning menar Smebye att modrar ofta tillskriver en handling 
en storre berydelsc an den i sjalva verkat kan ha. Smebye menar d^ck att 
denna overtolkning kan stmktureras sa att bamen lar sig kommunicera 
med hjalp av denna teknik. Att tillsammans med foraldrama ga igenom 
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och tolka filmema har jag i forstudien valt att kalla ^'dubbelcheckning"*. 
De noteringar, som gors vid detta tillfalle visar kongruens och awi- 
kelser mellan min och foraldramas tolkning. Avvikande resultat har jag 
S'.dan analyserat pa mikronivS, dvs varje bild har matats fram ruta for 
rata for att olika nyanser "^kall komma fram. Syftet med foraldramas 
medverkan i tolkningen har dels varit att gora dem delaktiga, dels att 
stamma av mina egna tolkningar med deras, eftersom de har person- 
kamiedom. Foraldrama har inte haft tolkningsforetrade, men det ar rim- 
ligt att tillvarata deras erfarenheter av att i vardagen tolka sina bams 
signaler. 

Den arbetsmetod jag anvant i projektet har byggt pa foraldramas aktiva 
medverkan och jag har valt att utga fran hemmet och foraldrama. Jag ser 
flera fordelar med detta arbetssatt. Det ar i allmanhet svSrt att tolka ett 
bam med grav utvecklingsstoming och flerhandikapp och inte ens forald- 
rama vet alltid med sakerhet att de forstar vad bamet menar. For den som 
ar utomstSende ar det ofta svart att gora en tolkning, eftersom man inte 
kanner bamet tillrackligt bra. Detta hindrar emellertid inte att den som ar 
utomstSende, t ex forskaren, kan se andra saker an foraldrama. Den upp- 
fattning som foraldrama har om sitt bam overensstammer inte alltid med 
forskarens, vilket beror p^ att man har olika perspektiv och intresserar sig 
for olika saker. 
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Kapitel 9 



BESKRIVNINGAR AV BARNEN OCH 
FAMILJERNA 



Oversiktlig presentation 

Det empiriska materialet bygger sSledes pa foraldraintervjuer, samtal, 
observationer och videoinspelningar kring sex bam: Anna 1;3 ar, Bengt 
2;6 Sr, Cecilia 4 ar, David 6 ar, Erik 8 ar och Fredrik 10 ar. Bamens 
namn ar fingerade. I tabellema ar bamens namn forkortade med boksta- 
vema A - F. I texten anvands bl a vissa medicinska tenner, som finns 
forklarade i Bilaga 6, Ordforklaringar. Forst kommer en sammanstallning 
av de sex bamens funktionsnedsattningar, fiinktionella nivS och kommuni- 
kativa niva och darefter presenteras varje bam och familj som person- 
beskrivningar. Bamen redvisas fran det yngsta (1;3 ar) till det aldsta (10 
ar). 

De fiesta bam med utvecklingsstoming och andra funktionsnedsattningar 
diagnosticeras av lakare, som gor en neurologisk och medicinsk bedom- 
ning. I denna ingar ofta hjamrontgen, kromosomodling, genetisk bedom- 
ning, EEG samt foraldrasamtal som en viktig del. Denna bedomning 
ligger sedan till gmnd for medicinering, t ex mot kramper och andnings- 
besvar, men den sager forhallandevis lite om bamens formagor. Den 
motoriska delen bedoms av sjukgymnasten, som i forsta hand tittar pa 
bamens motoriska utveckling, kvarstaende refiexer osv och relaterar delta 
till normala bams utveckling. Manga test for bedomning av motorik 
handlar om att gora saker pa tid och ar darfor ej anvandbara for gravt 
utvecklingsstorda bam. Specialpedagogen bedomer ofta bamen med hjalp 
av MPU-test (motorisk och perceptuell utveckling). Portage guide eller 
Lilli Nielsens funktionsschema. Dessa bedomningar gors for att leda till 
atgardsprogram. Den bedomning som gors av psykologen gmndar sig ofta 
Griffith- och/eller Leiter-test, trots att inget av dessa anses anvandbart 
pk sma, gravt utvecklingsstorda fierhandikappade bam. Leiter-testet 
benamns ett "osprakligt test". Dessa uppgifter bygger pa information frSn 
en representant fran Tvarsektionsgmppen inom bam- och ungdomshabi- 
literingen. Denna expertgmpp bestSr av en representant for varje yrkeska- 
tegori inom habiliteringen i vSrt land. Jag har ingen praktisk erfarenhet av 
att testa bam, utan min erfarenhet gmndar sig pa de mSnga gravt 
utvecklingsstorda bam och foraldrar jag under Srens lopp lart kanna och 
pa uppgifter fran olika personalgmpper som testar och bedomer bam. Jag 
har tidigare sjalv tagit del av joumalanteckningar, men bedomt att de ofta 
ger bristfallig information. For min undersokning, som handlar om lek 
och kommunikation, bedomer jag att joumalanteckningar om bamens 
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funktionsnedsattningar har ett begransat varde, eftersom jag fokuserar pa 
samspelet mellan bam och foraldrar/larare. Jag har aven forstitt att det ar 
komplicerat att gora bedoinningar pk smk bam med sv^ra hjaraskador. 
For att undvika felaktiga bedomningar antar jag att de kvalitativa 
bedomningsscheman som t ex Seibert och Hogan (1982) eller Uzgiris och 
Hunt (1975) utarbetat ar att foredra, eftersom dessa bygger pk bamens 
funktionella nivk. 

Nar det galler bedomning av syn- och horselformagan gors denna i de 
flesta fall av speciella syn- och horselkonsulenter, m§nga med otillracklig 
kunskap om svart utvecklingsstorda bam. Idag finns i Sverige sex resurs- 
center, som tar emot bam med funktionsnedsattningar for bedomning och 
de utarbetar aven individuella behandlingsprogram. De tva aldsta bamen 
(8 och 10 ar) star sedin flera ar i ko for att fk komma till Ekeskolans 
resurscenter (statligt resurscenter for gravt synskadade bam med tillaggs- 
handikapp) for bedomning. 

Jag har valt att redovisa de sex bamens fuaktionsnedsattningar i tabell- 
form for att ge en overblick. Graden av funktionshinder har ej angivits, 
vilket innebar att stora variationer kan fmnas. Jag har, som tidigare 
namnts, inte sjalv tagit del av joumalanteckningar om bamens funktions- 
nedsattningar, utan har valt att redovisa foraldramas och personalens 
uppgifter. Faktauppgiftema om bamens funktionsnedsattningar bygger 
dock till stor del pk joumalanteckningar. I ett par fall har foraldrama 
angivit diagnosen Cp-skada eller spastisk teti-aplegi. Dessa funktions- 
nedsattningar finns redovisade i tabellen under ovrigt. 



Tabell 7. De sex bamens funktionsnedsattningar enligt foraldramas 
uppgifter. 



Bam 
Alder 


A 
1:3 


B 

2:6 


C 
4 


D 
6 


E F 
8 10 


Funktionsncdsittning 












Giav utvccklingsstoming 


X 


X 


X 


X 


X X 


Rorclsehindcr 


X 


X 


X 


X 


X X 


Talskada/kom m .stom. 


X 


X 


X 


X 


X X 


£pilq)Si 


X 


X 






X X 


Synskada 


X 




X 


X 


X 


Horsclskada 


X 




X 






Inkontincns 


X 


X 


X 


X 


X X 


Ovrigt 


1* 


2* 


3* 


4* 


5* 6* 



Ovrigt innebar att fiinktionsncdsattningcn fbrtydligats cnligt foljande: 

1* Microccfalus, spastisk tctiaplcgi, amncsomsattningsfcl, andningssv&righctcr, Cp-skada 

2* Cp-skada 

3* Inga svaljtcflcxcr, infcktionskanslig, somnproblcm, opcrciad for "hjaitfcr 
4* D^Iig blodciriculation, sncdvuxna fbttcr 
5* Cystisk fibres, infcktionskanslig 
6* Opcrerad for hjaitfd 
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Samtliga bam bar en svSr bjamskada. Bamen ar av lakare ocb psykolog 
inom omsorgsverksamheten samt foraldrar ocb larare bedomda som gravt 
utvecklingsstorda. Tre av bamen bar skadats vid forlossningen ocb forald- 
rama bar drivit frSgan om ansvar tiil rattslig provning. TvS bar vunnit 
malen ocb beviljats skadestiind I det tredje fallet bar lakaren enligt forald- 
rama "prickats'', dvs fStt en erinran. Ett bam skadades i samband med en 
bjartoperation, nar ban var 10 dagar gammal. 

Samtliga bam ar rorelsebindrade. Ingen kan gi eller stk utan stod. Flera 
bar svSrt att anvanda sina bander funktionellt p& grund av kontrakturer. 
Endast tvS av bamen bar bSlstabilitet. Ett av bamen bar en boftleds- 
luxation, dvs ena boften ar standigt ur led ocb bar vuxit fast fel. 

Samtliga sex bam befmner sig pk en icke-verbal kommunikationsnivS ocb 
anvander ljud, gester ocb kroppssprSk. Inget av de sex bamen kan tugga 
ocb ater darfor passerad mat. Ett av bamen sondmatas. Samtliga bam ar 
inkontinenta ocb anvander blojor. 

Fyra av bamen bar epilepsi ocb ater standigt medicin mot sina kramper. 
Medicinen gor att de blir trotta ocb ofta bar en lagre vakenbetsgrad an 
normalt. 

Fyra av bamen ar synskadade. For de tva bam som inte ar bedomda som 
synskadade ar ett av problemen, att de inte anvander sin syn funktionellt. 
Enligt experter p§ Ekeskolans resurscenter ar detta inte ovanligt for gravt 
utvecklingsstorda bam. TvS bam bar konstaterade borselskador. Nar det 
galler syn- ocb borseltestning av gravt utvecklingsstorda flerbandikappade 
bam finns idag sma mqjligbeter att gora en saker bedomning. Dels saknas 
adekvata metoder, dels saknas resurser inom landstingen. Manga landsting 
bar under senare ar prioriterat syn- ocb borseltestning av utvecklings- 
storda ocb man kan darfor formoda att atminstone de fiesta bam idag ar 
testade. Att bamen ar testade innebar dock inte att man med sakerbet kan 
uttala sig om deras formSgor. 

Under punkten "Ovrigt" framkommer flera andra svSra funktionsned- 
sattningar, t ex cystisk fibros. Samtliga bam ar mer eller mindre infek- 
tionskansliga ocb de foraldrar, som uppgivit detta som tillaggshandikapp, 
bar bam som ar exceptionellt lattinfekterade. 

Att utgS fran bamens funktionsbinder, som de finns beskrivna i joumaler 
ocb dylikt ger en bild av bamen, men man kan aven beskriva dem utifrin 
deras funktionella niv§. Dk blir bilden en annan. Jag bar valt att presentera 
aven dessa data i tabellform for att ge en overblick. 
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Tabell 8. De sex bamens funktionella niva enligt mina observationer 



Bam A B C D E F 

Alder 1:3 2:6 4 6 8 10 



Harhuvudstabilitet - - x x x x 

Harb&lstabilitet - - x x - 

Kan sitta utan stod - - - x - 

Kan kiypa/hasa - - x x - 

Kan st^ med stod - - x x - 
Kan fbrflytta sig sjalv 

med gSstol/rollator - - x x - x 

Kan fastablickenkortstund ? x x x x x 

Kan gripa fbremal* - - x x x x 

*Det ar enligt fbraldiama osakert om bamet viljemassigt kan gripa efter foremal, halla 
kvar fbrem&l, slappafbremilmedavsikt, peka eller peta med ett finger eller peka med 
ogonen. Bamens finmotorik ar med andra ord diligt utvccklad. 



Tabell 9. De sex bamens kommunikativa niva enligt foraldraintervjuema 



Bam 


A 


B 


C 


D 


E 


F 


Alder 


1;3 


2;6 


4 


6 


8 


10 


Reagcrar p^ kroppskontakt 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


Reagerar pk mammans tost 


X? 


X 


X 


X 


X 


X 


Reagcrar pk sitt namn 




X 


X 




X 


X 


Kan harma ljud 






X 


X 




X 


Forstir vissa enkla ord 




X 


X 




X 


X 



Inget av bamen har ett talat sprak. De kommunicerar med naturliga 
reaktioner och signaler (Kyl6n, 1983). Bamen reagerar pa kroppskontakt 
och pa mammans rost. Nar det galler det yngsta bamet tror mamman att 
dottem reagerar pa hennes rost, men hon ar inte saker. Tva av forald- 
rama sager med sakerhet att deras bam inte reagerar pa sitt namn, men 
aven nagon av de andra foraldrama kanner viss tveksamhet. 

Den overblick av bamens funktionsnedsattningar som jag presenterat ger 
formodligen en negativ bild av bamen, men jag vill papeka att dessa svart 
flerhandikappade bam aven synes ha en kompetens, en formaga, som 
framtrader tillsammans med foraldrar, syskon och larare, som kanner 
bamen val, Detta framkommer inte minst av de efterfoljande beskriv- 
ningama av varje bam samt det videoinspelade material som analyserats 
och tolkats. Vad bamen verkligen kan, framgSr saiedes av den empiriska 
studien. 
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PRESENTATION AV ANNA OCH HENNES FAMIU 

Anna ar ett ir och tre mSnader. Hon bor tillsammans med sina foraldrar 
och sin bror, som ar 3 1/2 ir i en fyrarumslagenhet i Stockholms inner- 
stad. Familjen bodde tidigare i en mindre lagenhet och bar vid mitt forsta 
besok precis flyttat in i den nya lagenheten, som bar ett stort badrum. I 
buset finns ocksS hiss, vilket ar en nodvandighet for familjen. Rummen ar 
rymliga sS att Annas bjalpmedel fSr plats. Anna bar tillbringat storre 
delen av sitt forsta levnadsSr pS sjukhus. Hon bor pS sjukhuset, dar bon 
bar en personlig vSrdare, som ar anstalld av kommunen ocb landstinget. 
Anna kommer numera bem pa pemission till sina foraldrar over belgema 
samt en dag i veckan. 

Mitt forsta mote med Anna ocb bennes mamma sker i bostaden. Det ar 
onsdag ocb Anna ocb bennes personliga virdare Nita kommer bem en kort 
stund efter det att jag anlant till familjens bostad. Anna reagerar inte vare 
sig nar mamman talar till henne eller nar Jag forsoker ta kontakt med 
benne. Anna bar sina ogon balvt slutna ocb bon verkar trott. Mamman bar 
in benne i sovrummet, klar av benne ytterkladema och lagger ner benne i 
sangen. Hon berattar att Anna pa grund av sin bjamskada bar problem att 
reglera kroppstemperaturen ocb att bon darfor mSste ba extremt mycket 
klader pa sig ocb dessutom ligga pS en tempererad vattenmadrass. 

Vid vart samtal berattar mamman att dottem foddes efter en belt normal 
graviditet. En vecka efter beraknad tid for forlossning gick fostervattnet, 
men varkarbetet kom inte igang, trots att dropp sattes in. Foraldrama blev 
oroliga nar de markte att forlossningsarbetet inte forlopte val ocb bad att 
lakaren skulle gora kejsarsnitt, men lakaren ocb bammorskan bedomde att 
forlossningen kunde ske pk naturligt satt. Efter ett ocb ett balvt dygn kom 
en aldre bammorska in i forlossningsrummet ocb gjorde enligt foraldrar- 
na ett kirurgiskt ingrepp, da bon bedomde situationen for mor ocb bam 
som mycket kritisk. Ajina kom till varlden. 

Pafrestningama pk bamet bade varit stora ocb Anna foddes med bjart- ocb 
andningsstillestand. Efter tio minuter fick lakaren igang bjartat ocb efter 
40 minuter andningen. Anna var grSfargad i buden ocb sladdrig i krop- 
pen. Hon forflyttades omgSende i respirator till Karolinska sjukbuset. 
Foraldrama var cbockade, men upplevde inte att de fick n§got stod. Dagen 
efter akte mamman till sjukbuset, dar bon stannade i fern dagar. Ingen 
trodde att Anna skulle overleva, eftersom bon var sk svag. Hemma vantade 
familjens 3-arige son ocb mamman akte darfor hem till bonom. Forald- 
rama besokte Anna dagligen. Efter tio dagar flyttades Anna tillbaka till 
det forsta sjukbuset ocb togs ur respiratom. 

I fem mSnader lag Anna kvar pa s :r iset. Lakama ingav inte foraldrama 
nagot bopp infor framtiden, utan an dde att Anna nog bara skulle leva 
ett par kr. Foraldrama orkade inte ta nem benne. Anna sondmatades ocb 
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var i behov av standig tillsyn och vard och foraldrama kande att de inte 
klarade av att ge henne det. Trots att de var pa sjukhuset varje dag kande 
de skuld och angest. De kande sig anklagade av sjukhuspersonalen. Dess- 
utom kande de omgivningens krav och kande sig dSliga som fbraldrar, 
eftersom de inte klarade av sitt bam. De levde under standig press och 
angest och situationen blev till slut ohSllbar. Foraldrama ansSg sig vara 
helt utan kvalificerad hjalp. Efter en tid borjade de kanna missnoje med 
Annas vard, speciellt som hon flyttades fran det ena rummet till det andra 
for att, som de upplevde det, tillfredsstalla andra bams och foraldrars 
behov och onskemal. Foraldrama hade en kansla av att Anna inte hade 
nagot varde for personalen. Foraldrama borjade ta hem Anna pa per- 
missioner over nagon dag, ibland over en helg. Efter fern manader tog de 
hem henne, som de trodde for gott. Anna var mycket infektionskanslig 
och sjukhusets akutmottagning blev det stalle dit de standigt atervande. 
Efter en tid kande foraldrama att de inte orkade med den medicinska 
varden och den angest som de bar inom sig. Anna gav endast svaga 
signaler ifran sig och sov mest hela tiden. Ofta gick foraldrama fram till 
sangen och tittade pa henne for att konstatera att hon fortfarande andades. 
Anna har aldrig gratit eller skrikit. Mamman berattar att foraldrama 
kande standig oro for Anna och kande det som ett nederlag att "de inte ens 
kunde ta hand om sitt eget bam". De var inte "bra nog" som foraldrar. De 
bar pa starka skuldkanslor. Den forsta tiden efter Annas fbdelse isolerade 
sig familjen, eftersom de inte orkade med att mota alia outtalade krav och 
nedvarderande kommentarer. Efter det att Anna varit hemma en manad 
Fick familjen kontakt med ett "kristeam", som konstaterade att familjen 
var i behov av omedelbar avlastning och stod. De fick forst nu hjalp att 
bearbeta sina kanslor och att fa Anna overflyttad till ett annat sjuklius. 

Vid vart forsta mote ar Anna ett ar och tre manader. Kon har cirka tva 
manader tidigare slutat sondmatas och kan ata passerad mat. Hon har fatt 
en personlig vardare som hjalper henne, och darmed ocksS familjen, och 
aven om hon fortfarande bor pk sjukhuset, ar hon hemma hos foraldrama 
over helgema och en dag per vecka. For familjen kanns det skont att veta 
att Anna har fatt det battre och att de bar ratt att paverka och valja hur 
hon skall ha det. Annas foraldrar ar aven en av mitiativtagama till en 
relativt nystartad forening, ALF (Anpassade Losningar for Flerhandi- 
kappade), som arbetar for de allra mest vardkravande bamen och deras 
familjer. Manga av dessa bam har precis som Anna tvingats bo p& sjukhus 
for att familjen skall orka och foreningen arbetar nu for en boendemodell, 
dar aven de svSrast handikappade bamen skall slippa vaxa upp pS sjukhus. 
Annas foraldrar framhSller att det ar viktigt att tanka p§ hela familjen, 
inte bara p5 det handikappade bamet. "Alia foraldrar orkar helt enkelt 
inte'\ sager mamman och fortsatter "och det mSsle man acceptera". 
Mamman sager ocksS att hon tycker det ar nSgot fel, nar man i vSrt 
samhalle inte langre som f oralder vagar saga att man inte langre orkar och 
att man inte klarar av sitt bam. Sa upplever foraldrama att situationen ar 
idag. 
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Annas funktionssnedsattningar 

Anna fick vid fbrlossningen en svar hjamskada. Hennes hjama tvinar 
successivt bort och haligheten i huvudet fylls med vatska. Hjamskadan 
medfor ocksS att hon inte kan reglera kroppstemperaturen. Till fbljd av 
den ar hon rorelsehindrad och hon kommer aldrig att kunna tala. Hon har 
spastisk tetraplegi, microcefalus och epilepsi. Hon har ocksi problem med 
sin andning och ater standigt medicin. Anna kan inte grSta eller skrika och 
inte suga. Daremot fungerar hennes svaljreflexer. Eftersom Anna ar s& 
liten har ingen riktig syn- och horseltest gjorts, men foraldrama tror att 
hon har nedsattningar. Nar det galler synen har lakaren konstaterat att det 
inte ar nSgot fel pS sjalva ogonen, men daremot pk fbrbindelsen mellan 
oga och syncentra. I joumalema stir att hon formodligen ar dov och 
blind. Ett annat problem ar att Anna har en extremt ISg vakenhetsnivS. 
Hon sover sa mycket, att foraldrama "standigt maste hSUa ett oga pS henne 
for att kontroilera att hon verkligen andas och ar vid liv", berattar 
mamman. 



Daglig verksamhet/sysselsattning 

Anna har pa grund av sina stora medicinska omvSrdnadsbehov fran fodel- 
sen bott pa sjukhusets bamklinik och endast gjort kortare besok i hemmet. 
Foraldrama har inte vSgat ta pa sig ansvaret att skota sin dotter. Situa- 
tionen forandrades nar Anna fick en personlig vardare, Nita, som 
ansvarar for henne. Nita ar hos Anna varje dag och gdr med henne hem 
till foraldrama. Foraldrama ar mycket nojda med denna losning och 
tycker det fungerar bra for familjen, samtidigt som det ger Anna ett battre 
liv. 

Jag gjorde tva pS besok pa sjukhuset, da jag sammantraffade med Anna 
och Nita. De bada besoken redovisas nedan. 



Forsta besoket pa sjukhuset 

Mitt forsta besok hos Anna pa sjukhuset ager rum efter overenskommelse 
med Nita. Hon berattar alt hon tidigare under m^nga iv arbetat pd en 
intensivvardsavdelning for bam, men nu valt att arbeta med endast ett 
bam. Anna delar rum med en jamnarig flicka. Aven mmskamraten bor pS 
sjukhuset, eftersom hon har likartade problem som Anna. 

Nar jag kommer in i rummet dar Anna bor ar mitt forsta intryck att det 
ar trangt och '*sjukhusaktigt". I mmmet finns tva bamsangar av stiilror 
med hoga galler och ett stort skotbord. Jag forstir intellektuellt att det ar 
nodvandigt att ha hoga galler pS bamsangama, eftersom personalen pS 
sjukhuset inte standigt kan vaka over bamen, men reagerar ofrivilligt. 
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Anna och Nita ar ensamma i rummet. De sitter framme vid fonstret och 
Anna ater. Jag observerar innan jag stiger in i rummet att Anna sitter i en 
bamstol mittemot Nita. Hon ser ut som en liten docka. Hon har en fm rosa 
klanning, vita strumpbyxor, sma farskinnstofflor och ett fmt band i haret, 
som ar uppsatt i en tofs. Jag gar fram och tar Anna i handen och armen 
och stryker henne over kinden. Jag pratar med henne» men hon tycks inte 
reagera vare sig for min rost eller nar jag ror vid henne. Mamman har, 
som tidigare namnts, berattat att lakaren sag; att att dottem pa grund av 
sin svSra hjamskada inte kan ta emot signaler. Trots detta reagerar Anna 
pa ljus och morker enligtbade mamman och Nita. 

Nar Anna atit fardigt satter Nita henne i sitt kna och kelar med henne. Det 
bade kanns och syns att hon tycker om Anna. Hon tar efter en stund fram 
lekmaterial, som hon lanat fran lekterapin for att stimulera Anna. Hon har 
olika material som hon later Annas hander komma i beroring med och 
hon har ocksS saker som "skramlar". Annas eventuella reaktioner ar 
omojliga att uppfatta med blotta ogat och detta gor att det ar latt att dra 
slutsatsen att hon inte reagerar eller uppfattar nagonting. Nar Anna har 
atit och lekt en stund ar det dags att sova middag och jag lamnar darfor 
Anna och Nita. 



Andra besoket pi sjukbuset 

Det andra besoket fick uppskjutas tre veckor, eftersom Anna fatt en svar 
virusinfektion och efterfoljande lunginflammation. Nar jag besoker Anna 
tidigt en morgon sitter hon i sin stol med slutna ogon. Jag gir fram och 
ror vid hennes arm, men hon tittar inte upp. Jag knapper med fingrama, 
men uppfattar ingen reaktion hos Anna. Nita bojer sig fram och boijar 
tala med Anna, som forsiktigt lyfter pa ena ogonlocket, men blicken flac- 
kar och tycks vara utan mal. Vid mitt besok ar ett bad planerat, eftersom 
det ar ett av de fa tillfallen dar Anna enligt Nita verkligen visar vad hon 
vill. 

Anna sitter i sin stol. Nar Nita fyller vatten i badkaret spanner sig Anna. 
Det kan vara en tillfallighet, men vi tror bada att hon uppfattar att vattnet 
rinner. Nita klar av Anna och lyfter ner henne i badkaret. Anna oppnar 
ogonen. Vi tycker hon ser ut att mS gott nar Nita tar hennes hander och 
plaskar i vattnet, som ar varmt och skont. Anna tycker formodligen att det 
ar behagligt. Nar hon har badat fardigt ar det dags att slappa ut badvattnet. 
Nar vattnet borjar rinna ur och det blir mindre och mindre kvar reagerar 
Anna for forsta gSngen. Hon drar ihop munnen och plutar med den, 
ryrikar ihop ansiktet och borjar ge smS ljud ifrSn sig. 

Badet har gjort Anna mer vaken. Hon tittar med bSda ogonen och borjar 
aven jollra nar Nita och jag talar med henne. Vi svarar med samma ljud. 
Hon verkar stimuleras av v^rt samtal. Jag upplever att Anna reagerar. 
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Nita, Anna och jag sitter ned och ''pratar'' tillsammans en liten stund och 
Anna verkar belaten efter badet. Nita sager att hon ibiand tycker sig se 
sma forandringar hos Anna, som kanske ar svSra for foraldraraa att 
marka, eftersom de ar mer kknslomassigt bundna till sin dotter an Nita. 
Foraldrama sager emellertid att de "sett att det hant mycket med Anna 
sedan Nita kom in i bilden". 



Lek och leksaker 

Alt leka ar inte naturligt vare sig for Anna eller hennes foraldrar. Anna 
sover ofta och ar svar att intressera for saker i omgivningen. Mamman 
kan inte komma pa nagonting som Anna tycker ar roligt att leka eller leka 
med. Mamman tycker inte sjalv att det ar roligt att leka och sager att hon 
aldrig brukar leka med sin dotter. Det ar inte heller sjalvklart for brodem 
att leka med Anna. Det ar i huvudsak Nita som leker med henne. Hon later 
Anna kanna pa olika sorters material, hon stimulerar henne med saker 
som skramlar och "later" och hon sjunger och pratar med henne. 



Videoinspe lning avseende lek 
Lek med Nita pi sjukhuset 

Mitt forsta besok pa sjukhuset ar avsatt for videoinspelning av lek. Nedan 
redovisat material omfattar 11:34 minuter. Anna sitter i Nitas kna. Hon 
lutar sig mot Nitas vanstra arm och hon haller en skramla i handen. 

''Kan du skramla sjalv Anna?'\ Nita tar tag i Annas hogra arm. Skramlan 
ar fastad i Annas handled och Nita ror hennes arm upp och ned. Det hors 
ljud. 

"Du e jatteduktig. Sa bar later den skramlan. Jaa, Far du lite hjalp sa. Ja 

,,..sa later den Ska du forsoka lite da....si far vi se?! Ah va fmt det 

laterr. Anna reagerar inte. Nita gor ett kort uppehSll och tar sedan fram 
en vante med pinglor ur ISdan. 

"Assa bar vi en vante som ocksa later" Hon satter pa Anna vanten och 
Anna rynkar ihop ansiktet och plutar med munnen. "Assa kan man vinka 
med banden". Nita ror handen upp och ner. Annas ansikte ar vant mot 
Nita, men hon plutar fortfarande med munnen. 

"Du kan ju jattemycket..... fast du e ju sa trott nu" . Nita invantar Anna i 
33 sekunder vid detta tillfalle, men far inget svar, ingen reaktion. 

Hon tittar pa Annas ansikte och fortsatter: ''Har ar en annan skramla ocb 
den ar bird" Hon tar fram en hivd skramla och satter den i Annas hand. 
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Annas andning blir haftigare, nar hon kanner den i handen. Hon oppnar 
ogonen och blundar darefter igen. 

Anna haller pi att somna, men hon haller forfarande kvar foremal som 
Nita satter i hennes hand. Hon halvligger i Nitas kna, alldeles stilla. Nita 
beror Annas oUka kroppsdelar och benamner dem med namn: " oga, dra, 
nasa, irnm, huvudknoppen, benen, f6ttema'\ Hon ror vid Anna som ligger 
stilla och verkar sova. Anna vaknar till och Nita tar hennes hander i sina 
och ror vid hennes fingrar 'TummetotU slickepotU langeman, guUebrand 
och lilla vickevire''. 

Hon upprepar fingerramsan. Nita tar Annas finger, pekar pa hennes nasa 
och spelar sedan pa lappen. Anna oppnar ogonen, grimaserar och ser 
irriterad ut. Hon drar ihop ansiktet, plutar med munnen och ligger alldeles 
stilla i narmare bestamt 43 sekunder. Anna otracker sig bakat och ger Ijud 
iMn sig. Darefter blir det ater tyst och stilla en lang stund. Nita tar av 
Anna vanten och for samman hennes hander och klappar dem. Anna ar 
motstravig och plutar med munnen. 

Nita borjar knappa Annas hander. Finger for finger fors samman och satts 
ihop tills de sma handema ar helt knappta. Anna ar markbart irriterad och 
protesterar med ett missbelatet ljud enligt nedan: 

27.26 Ljud. 

27.28 Ljud. 

27.29 Stonar hogt och vrider huvudet kX hoger sida mot Nitas axel. 

27.30 Oppnar munnen. 

27.31 Ljud. Nita svarar: Va det ar jattcjobbigt Nu har vi knappt 
handema" 

Anna vokaliserar nagot senare missbelStet tvk ganger med kort mellanrum 
och lyckas fk loss sina hander. Hon ar vaken och tittar, stracker sig bak4t 
och somnar. 

Kommentarer 

Man marker myckct smk reaktioncr hos Anna. Hon visar vad hon intc tycker om, t ex att 
knappa handema. Dk gor hon dels grimaser och plutar med munnen, dels ger hon ifrin sig 
ljud/vokaliscrar. Under en tidspcriod p4 cirka 1 .30 minuter ger hon ljud ifr^ sig vid fem 
tillfallen och stonar vid ett. Anna tar inga initiativ. Jag har vid ett par tillfallen i texten 
angivit den tid som pauseringen varar for att ge en tydligare bild av hur kommunikationen 
ser ut. Anna ar dock mer aktiv vid lek an vid andra tillfallen, speciellt nar man ror vid 
henne. men pauseringen ar l&ng. Den langsta pauseringen ar pi 3 minuter och 17 
sekunder, men aven vid lek ar det s&ledes vanligt med en pausering p4 35-45 sekunder. 
Ett problem ar att niv&n p& Annas vakenhetsgrad ar mycket ISg och att hon "bara" somnar, 
Det ar ocks& svirt att uppfatta om hon sever eller ar vaken och bara blundar. Anna verkar 
irriterad nar man h&Uer med och tar i henne och verkar inte road av de saker som Nita 
visar henne. Det \kic . och det skramlar, det ar hSrda och mjuka saker och det ar saker med 
olika farg och form. Mamman sager att "mycket har hant med Annas utveckling sedan 
Nita kommit in i bilden". I forsta hand hanvisar hon till att Anna ar mer vaken nu och att 
det gkr att aktivera henne om man ar envis. 
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Annas kommunikation 

Anna reagerar enligt mamman inte pa sitt namn och hon forst^ inte nar 
man talar till henne. Hon kan inte pdkalla uppmarksamhet, haima ljud 
eller visa ''ja'' eller ''nej*'. Hon kan inte heller peka p§ saker. Anna ar ett 
bam som inte skriker eller griter nar hon ar ledsen och missnqjd. Hon 
ater och sover. Mamman sager att hon mdk sakert vet nar Anna ar glad, 
ledsen, nojd och stressad Med stressad menar fbraldrama att vara miss- 
nojd/arg/irriterad. Foraldrama avlaser detta p& hennes ansiktsuttryck. Nar 
Anna kanner sig stressad eller irriterad sparrar hon upp ogonen, plutar 
med munnen, drar ihop ansiktet och blir spand i kroppen. Hon plutar 
aven med munnen nar hon ar ledsen. 



VideoinsDclningar avsccndc kommunikation 
Smdprat med Nita i hemmet 

Anna ar vid mitt forsta besok hos familjen hemma pa permission med 
Nita. Efter intervjun med mamman gor jag en videoinspelning med Anna 
och Nita. Nedan redovisat material omfattar 3:47 minuter. Frin transkri- 
beringsprotokollet framgar foljande: 

Anna ligger p^ soffan i sitt rum. Nita stdr bredvid och tittar p^ henne. Hon 
vander sig till mig och sager: 

''Det bar ar typiska rdrelser. Med ena handen uppit... Hon vrider huvudet 
at hoger och lyfter upp vanster arm latt ovanfor huvudef\ Jag noterar att 
Anna samtidigt foljer med och ror hoger arm nSgot upp mot magens mitt. 
Ogonen ar slutna. Inga observerbara ansiktsuttryck. Kort darefter plutar 
hon med munnen och kniper sedan ihop lappama s^i att munnen blir 
mindre. 

'Tycker du inte om att vanta. Det ar sa trist att ligga ensam i soffan. Ingen 
ar hos mig. Fy vad livet ar trist. Ligga alldeles ensam*", och fortsatter 
efter en stands uppehSll: ''Si gumman, snart ska du fi lite maV\ Nita tittar 
p^ Anna. 

"'Anna bar rosett i hiret.....Var tror du mamma ar? Tror du hon har 
forsvunnit?" Det frSgande tonfallet andras och hon konstaterar: "'Mam- 
mor bara fdrsvinner'\ 

En liten stund senare ger Anna ifrSn sig ett litet svagt ljud, som om hon ar 
missnojd. Darefter foljer det typiska rorelsemonstret, som Nita tidigare 
beskrivit, med okad aktivitet med vanster arm och plutning med munnen. 
Nita sager vand mot Anna: 'Tycker du det ar ISng vantan? Jattetrist att 
bara vanta och vanta Man blir si less pi att bara vanta och vanta'\ 
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Nita satter Anna upp i soffan och smapratar om vardagliga saker t tx^nar 

man sitter kan man lyssna pa musik'\ ""ibland gar du pa en 

tterhandikappgnipp''. Nita tittar pa Anna och upptacker plotsligt att hon 
MUer pa att somna och sager da: 

"Du fir inte sova nu nar du ska ata snart'\ Anna lyfter vanster arm och 
for darefter ner den mot kroppen och somnar. 

Kommentarer 

Anna ligger i stort sett slilla hela tiden och jag noterar fa skiftningar i hennes ansikte. 
Henncs ogon ar slutna och det verkar som om hon inte uppfattar att Nita pratar med 
henne. Den enda forandringen i ansiktsuttryck som marks ar nar Anna plutar med munnen 
och darefter diar ihop ansiktet. Nita tolkar detta som om Anna ar ledsen och svaiar henne 
aven enligt denna tolkning 'Tycker du det blir lang vantan? Jattetrist att bara vanta och 
vanta...." osv. Nitas tolkning av plutningen overensstammer med foraldramas. Vid flera 
tillfallcn lyfter Anna sin vanstra arm och och lagger den over huvudet. Det som Nita 
beskriver som det typiska rorelsemonstret ar en asymmetrisk tonisk halsreflex, som ofta 
forekommer hos bam med svira skador pa centrala nervsystemet. Tre markeringar pi 
vokalisering/ljud fian Anna finns under en period av 3 min 15 sekunder. Tva av dessa ar 
ston och en gnall. 



Maltid med manunan i hemmet 

Den andra videoinspelningen i hemmet ager rum ett par dagar senare vid 
maltid. Nedan redovisat material omfattar 5:36 minuter. Mamman sitter i 
koket och har Anna i en stol framfor sig. Hon h§ller sin vanstra hand mot 
Annas hogra kind och stottar upp hennes huvud. Anna ater sedan tv§ 
manader passerad mat. Mamman lutar sig fram mot Anna och de har 
ansiktena endast ett par decimeter fr4n varandra under hela mSltiden. 
Mammans blick ar riktad mot Anna, som avger ett kort ston^mde ljud. 
Mamman, som precis haller pa och smakar av maten svarar ''mmmm". 
Hon blSser lite pa skeden och sager: 

*Tter ar lite varmt mmmm**. Anna lyfter vanster arm och ger ifrSn sig 

ett stonande och ett svagt gurglande ljud. Hennes andning okar. Mamman 
for iter skeden till munnen och sager: 

"5a ja De var val gott? Sa ja mmm. Va de gott? Tycker du om 

mat?'\ Anna ror vanster arm. Mamman vander sig mot mig och sager: 

''Hemskt duktig pi att ata.*", och fortsatter vand mot Anna...."Z>u ar 
duktigr. Anna oppnar ogonen, men sluter dem igen. Nu kommer en ny 
sked med lite efterratt och mamman sager: 

''Va de inget gott?**. Anna oppnar for forsta gSngen ogonen och spottar 
samtidigt ut maten. Hon rynkar ihop ansiktet. Blicken ar riktad mot mam- 
man som sager: "Vad du smaskar i dig...,Ja... spotta du om det ar for 
myckeV\ Anna blinkar och mamman fortsatter. '7aa... di spottar du ut 
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Anna viftar med vanster arm och sitter darefter stilla - ororlig. Hon lyfter 
sin vansira arm och tar tag i mammans hogra hand. Slapper. Mamman 
noterar detta och for fram sin hand och hjalper Anna att ta tag i den igen. 
Hon slapper igen och kort darefter lyfter hon armen och avger ett Ijud. 
Mamman fortsatter mata och sager: 

"5a duktigt. Jaa, blir du trdtt7'\ Anna viftar med armen och suckar latt. 
Mamman svarar: ''Blir du trott?"". Hon fyller pa en ny sked med efterratt 
och sager: "Inte somna nur\ Anna drar ihop ansiktet i grimas och sitter 
darefter stilla nar mamman sager: "Va' de kallt? De va' fruktpure. " 

Anna bUnkar hastigt och sitter sedan ater alldeles stilla med ogonen slutna. 
Hon blinkar till och oppnar darefter ogonen och tittar pa mamman, som 
ger mer mat. Mamman torkar hennes mun och nar Anna far mer mat 
grimaserar hon igen. Mamman vander sig till mig och sager att det nog ar 
for starkt och kallt, eftersom Anna ser ut sa dar. 

Mamman fortsatter att mata Anna i cirka 10:10 minuter (ej redovisade 
ovan), da Anna ater och sover omvaxlande. Anna oppnar ogonen, tittar 
med klar blick - blinkar - lyfter vanster arm och holler munnen halv- 
oppen. Blinkar ater och somnar. 

Kommcntarcr 

Under denna period tar Anna initiativ nar hon spottar ut maten. Hon blinkar nar mamman 
talar till henne och hon vokaliserar vid tre tillfallen. I ett fall okar hon sin andning (vid 
sjalva atandet). Detta sker efter det att vanster arm lyfts och hon vokaliserar svagt. 
Mamman talar om saker hon tror Anna forstar. Hon sitter nara Anna och talar hela tiden 
vand mot henne. De korta stunder som Anna ar vaken och haller ogonen oppna tittar hon 
mot mammans ansikte. Anna visar enligt mamman att hon tycker efteriatten ar for kali 
eller for stark. Hon grimaserar ogillande. Jag noterar aven att hon vid flera tillfallen lyfter 
sin vanstra am under matningen, men kan ej utifran videofilmema avgora om detta sker i 
nagra speciella sammanhang. 

Det kan tyckas som om kommunikationen loper relativt friktionsfritt, nar man laser texten 
rakt igenom, men det ar langa sekvenser dar ingenting hander, med lang pausering dar 
mor och bam endast sitter ororiiga och tycks invanta varandra. Den langsta pausering 
under denna maltid ar nar Anna fSr fruktpure och mamman sager "Va de kallt. De va 
ftuktpure". Det tar 1 min och 3 sekundcr innan Anna reagerar (se ovan). Flera pauseringar 
ar mellan 35-55 sekunder och nar det galler kommunikation ar detta lang tid. 



Badning med Nita pa sjukhuset 

Vid det andra besoket pi sjukhuset har vi bestamt att gora en videoin- 
spelning nar Anna badar, for att illustrera hennes kommunikation. Nedan 
redovisat material omfattar 8:13 minuter, vilket ar hela badet. Anna 
tycker om att bada och Nita sager att det ar skont och avslappande for 
hennes muskier. Som tidigare beskrivits verkar det som om Anna reagerar 
nar vattnet spolas i badbaljan. 
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"5a, Anna, nu ska vi bada'\ Nita lyfter ner henne i badbaljan och borjar 
tvatta henne pk kroppen. Hon talar hela tiden med Anna och berattar vad 
hon gor *'nu tvattar vi lilla beneU nu tvattar vi lilla magen'' osw och Anna 
verkar tycka om det, vilket Nita bekraftar. Hon sager att Anna alltid 
njuter nar hon badar. 

Nita tvattar haret pa Anna, som avger ett jollrande ljud som pagar i sex 
sekunder. Anledningen till att tiden anges ar att detta ar det langsta 
ihallande joller som Anna har under samtliga inspelningar, Det ar ett 
joller som de fiesta skulle tolka som tecken pa valbefinnande och Nita 
svarar henne: 

Vaaa, det Mr Jatteskont" Det valmaende ljudet fortsatter och Nita sager: 

"Ja, tycker du det arskont" Nita plaskar med Annas hander och gungar 
henne sa att vattnet stanker och krusar sig i badbaljan. Hon plaskar med 
Annas hander och Anna ar for forsta gangen vaken under hela filniningen. 
Anna gor ingenting sjalv. Hon ligger helt stilla nar Nita drar proppen ur 
badbaljan. Vattnet rinner ur karet och Anna ligger tyst. Hon blinkar. 
Karet ai' tomt och vattnet ar borta. Anna marker det, gor en grimas och 
plutar med munnen. 

Fem ganger under 30 sekunder a^ger Anna ett missbelatet ljud. Vid det 
sjatte tillfallet verkar hon markbart irriterad och det ISter som om Anna 
nu ar sa missbelaten att hon snart skall borja grata. Men hon lyckas inte fa 
fram "ratt" ljud. Anna plutar med munnen och ser ledsen ut. Hon stracker 
sig bakat. Nita bekraftar att hon uppfattar vad Anna menar och sager att 
hon ser och forstSr att Anna ar ledsen med ett badkar utan vatten. Nita 
sager att tarama nastan tranger fram i Annas ogon och sager vand mot 
henne: 

'Tisstedehemskt?'' 

Anna far inte fram nagra riktiga tarar, men hon blir glansig pa ogonen 
och Nita tolkar detta som om Anna ar ledsen och vill grata. Nita forsoker 
fa Anna att ge ljud ifran sig for att fa komma upp, men hon lyckas inte 
meran ge ifran sig ett mycket svagt ljud. Nita later henne ligga kvar i 
karet en liten stund for att fa henne att reagera och tala om att hon vill 
upp. Efter en stund borjar Anna gnalla kraftigare. Det ar inte fraga om 
grat eller skrik, men det ar anda en .*nissn6jesreaktion. Nit^, uppmanar 
Anna att saga ifrSn hogt, men ljudet ar lika svagt som ;idigare. Nita 
svarar Anna ''som om'' hon f^itt en signal och forstSr vad Anna menar. 
Hon lyfter upp Anna, som tystnar. Nita berommer henne och sager att hon 
ar duktig, som sager ifr^ och talar om vad hon vill. 

Komincntarcr 

Utgangspunkten for samtliga videoinspelningar har varit lek och m&ltid. Eftersom Anna 
ger mycket svaga reaktioner valdc vi aven en situation som tydligare visar hennes 
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kommunikation, dvs badet. Anna kan inte skrika eller gidta med tirar och det ar darfor 
**omgivningens sak att tolka hennes sinnesstamning och svaga signaler^ sager Nita. Det 
marks pk Anna att hon tycker om att bada i det varma vattnet. Hon plaskar inte sjalv i 
vattnct, utan ar bcrocnde av att Nita plaskar mcd henncs handcr, Nar badkarct fylls med 
vattcn tycker bide Nita och jag att Aima lyssnar, men cnligt lakarcn ar Anna sannolikt 
bcide blind och dov. Det tycks som om Anna reagerar med lust och olust. Nar det ar vaimt 
i vattnet och hon njuter, marker vi att hon dels ar mer vaken, dels jollrar valm&ende. Den 
langsta pauseringen under badet ar 35 sekunder. Den intraffar dels nar badvattnet rinner 
ur, dels nar hon ligger kvar i det tommabadkaret . 



Annas lek, kommunikation och utveckling 

Annas Jek innebar att nagon person leker med henne, eftersom hon inte 
kan gora nagonting sjalv. Anna ar sannolikt dov och blind, men trots detta 
valjer Nita lekar som bygger pa auditiva, visuella och taktila stimuli, Hon 
later Aima titta, lyssna och kanna pa olika fbremal Anna drar ofta undan 
sina hander (Jfr synskadade bam) och gor en missbelaten min nar man 
satter saker i handema pa henne. Hon tycker inte om all sorts kroppslek, 
hon plutar t ex med munnen och grimaserar nar Nita knapper hennes 
hander. Leken uppfattas inte som odelat positiv av Anna. Det verkar inte 
heller som om Anna ar mer positiv till kroppslek an till lek med foremSl, 
vilket man kanske skulle formoda. Leken har funktionen av att "ha nagot 
att gora'^ for den som vardar Anna och inom ramen for leken 'Uppstar 
amnen att kommunicera kring. Lekens framsta funktion ar for Anna 
sinnesstimulering, som enligt Piaget kan beskrivas som ovningsfek. 

Leken fungerar saledes som wedel for kommunikation, aven om Anna 
inte svarar. Detta behover inte innebara att hon aldrig kommer att svara, 
eftersom det tar l^g tid att lara sig svara. Idag visar Anna mycket litet av 
vad hon vill. Hon visar nar hon ar ledsen, missnqjd/stressad/irriterad, trott 
och glad. Nar hon ar ledsen eller missnqjd plutar hon med munnen, drar 
ihop ansiktet och sparrar upp ogonen. Ibland producerar hon ett litet ljud 
som bestar av ston, ett svagt beklagande ljud eller vid enstaka tillfallen av 
kort gnall. Det ar ofta kontexten som avgor om man skall tolka det som 
om hon ar ledsen eller arg/irriterad. Nar Anna utsatts for saker som hon 
inte tycker om blir hon irriterad och hon blir t ex ledsen nar man tommer 
ut badvattnet ur karet. Da blir hennes ogon ibland blanka. Nar Anna ar 
trott visar hon det genom att gaspa, men "ofta vet man anda nar hon ar 
trott", sager mamman. Det ar ocksa kontexten som ar avgorande for hur 
omgivningen tolkar henne i denna situation. Eftersom Anna inte skrattar 
eller ler ar det svart att veta vad hon menar, men nar hon ar nojd/glad 
sitter hon utan att somna eller att gora grimaser. 

Det visar sig ocksa att Anna ar mer aktiv vid lek an i andra situationer. 
Det ar troligt att leken kan anvandas for att trana upp kommunika- 
tionsformSgan, eftersom Annas vakenhetsniva dS ar hog. 
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Formen for Annas kommunikation ar kroppsspraket, som utrycks i form 
av naturliga reaktioner. Hon anvander framst ljud och miner for att visa 
vad hon vill. Av nedansiaende framgar Annas form for kommunikation. 

Kroppssprak: andning, sparrar upp ogonen, grimaserar/drar ihop ansiktet, 
plutar med munnen, spanner kroppen, far glansiga ogon. 
Ljud : missbelatet ljud, ston, svagt joUer. 

Innehallet i kommunikationen ar konkret och bygger pa det som just ban- 
der och som mamman talar om. Mamman/vardaren valjer innehall utom 
de ganger Anna protesterar och visar att "jag vill inte", t ex nar bon inte 
vill haUa i den harda skramlan, som fSrmodligen kanns obehaglig. 

Anvandningen av kommunikationen styrs belt av lust och olust cx:h Anna 
kommunicerar i den konkreta situationen "bar och nu mar jag daligt och 
ar ledsen". Hon tar inga initiativ och hon tar inte sin tur i kommunika- 
tionen. Hon svarar inte adekvat pa kommunikation. Hennes kommunika- 
tiva kompetens kan sagas besta av att hon: 

- reagerar pa ljus och morker 

- reagerar ev. pci ljud av rinnande vatten 

- reagerar ev. pi roster vid samtal 

- visar kanslor, framst missnoje och obehag 

Utifran ovanstaende kan jag konstatera att lek och kommunikation for 
Anna hanger nara samman och ofta innebar samma sak. Nita ger Anna 
kommunikationstraning, t ex nar Anna ligger i badkaret och Nita sager at 
henne att saga till h5gt om hon vill komma upp och darefter vantar pa en 
reaktion. Anna visar genom att pluta med munnen och genom att ogonen 
blir glansiga att hon ar ledsen, men hon fSr inte fram "ratt" ljud. Den 
langsta jollerperioden, 6 sekunder, bar Anna vid bartvatten och det ar ett 
uttryck for valbefinnande. I ovrigt forekommer langa pauseringar. Den 
langsta ar pa 3:17 minuter, men normalt ligger de mellan 35-45 sekunder. 
Nar jag efter badet sitter och pratar med Nita joUrar Anna. Jag och Nita 
tolkar detta som om hon stimuleras av vara roster, men om Anna ar dov, 
ar detia inte mSjligt. Vi kan naturligtvis ha misstagit oss och overtolkat 
Annas joller som i sjalva verket kanske endast ar ett spontant uttryck for 
valbefinnande. Men det kan aven vara sa att hon bar horselrester och att 
hon verkligen stimuleras av vart prat. Det svara i denna situation ar att 
man aldrig kan vara saker, men genom att gora tolkningen sS positiv som 
mSjligt kan det pa sikt leda till att bamet lar sig kommunicera (Nielsen, 
1983; Smebye, 1985). 

De vuxna, dvs foraldrar och vardare, utgor forutsattningar for Annas lek 
och kommunikation. Anna kan inte leka sjalv och hon kan inte kommuni- 
cera utan traning. Anna ar ett bam med ovanligt stora medicinska 
omvSrdnadsbebov och hennes mcjligheter till utveckling ligger sannolikt i 
samspelet med hennes narmaste. 
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PRESENTATION AV BENGT OCH HANS FAMIU 

Forsta motet med Bengt och hans familj ager rum hemma hos familji 
Bengt bor tillsammans med sina foraldrar i en trerumslagenhet i Sto< 
holm. BostadsomrSdet dar lagenheten ligger ar nybyggt. Mamman bei 
tar att de star fortur for att fa en fyrarumslagenhet, eftersom familj 
vantar tillokning inom kort. Dessutom kravs mer utrymme for Ben; 
hjalpmedel. Nar jag besoker familjen valkomnas jag av pappan, som 1 
sin son Bengt, 2;6 ar, pa armen. Mitt forsta intryck av Bengt ar att h 
verkar vara en glad och nojd liten pojke. Det syns inte genast att han 1 
sS svSra funktionsnedsattningar. Bengt tittar pS sin pappa. Nar jag pra 
med Bengt tittar han forst pa mig och vander sedan snabbt bort blick( 
Vi gar in och satter oss vid koksbordet. Mamman, som ar hoggrav 
haller Bengt i knat, men efter en stund tar pappan over. Hon berattar 
hon skall iaggas in pk sjukhuset for kejsarsnitt veckan efter mitt besi 
Familjen har sjalva begart att fk kejsarsnitt, eftersom Bengt har en fbrlo 
ningsskada. 

Foraldrama berattar att Bengt foddes tre veckor efter beraknad nedkor 
efter en normal graviditet. Varkarbetet sattes igSng med dropp for 
paskynda forlossningen och bamet forlostes med sugklocka efter dive 
komplikationer. Det gick inte bra, men lakaren bedomde att forlo 
ningsarbetet framskridit for langt for att man skulle kunna gora ett al 
kejsarsnitt. Vid forlossningen fick Bengt en hjamblodning, sannol 
fororsakad av sugklockan, samt svar syrebrist, som ledde till en hja 
skada. Han fick andningsstillestSnd i cirka 50 minuter, men hjai 
fortsatte att sla. Foraldrama forstod genast att Bengt, som var nas 
grafargad i huden, inte mSdde bra. Han lades genast i kuvos och fora 
rama pendlade mellan hopp och fortvivlan. Ena dagen verkade lakai 
positiv och forhoppningsfull, nasta nedstamd r h missmodig. Gla^ 
blandades med sorg. Foraldrama forstod att allt inte var normalt, n 
deras enda tanke var att bamet de fatt maste overleva. Det var det ei 
som var riktigt viktigt. Under de fyra veckor, som Bengt lag kvar 
sjukhuset, sov foraldrama hemma, men vistades hos Bengt pk dagar 
Redan fran forsta stund visade pappan, att det var han som bestamde 
sitt bam genom att lyfta honom ur kuvosen och hSlla honom i famn 
"Det var ju mitt bam", sager han. Mamman var betydligt mera radd ( 
orolig att ta ut Bengt ur kuvosen. Eftersom Bengt inte kunde suga < 
svalja sondmatades han den forsta tiden. Successivt borjade de mata hon 
med flaska for att slutligen helt ta bort sonden. 

Strax efter forlossningen blev foraldrama kontaktade av overlakaren 
sjukhuset, som ville veta om foraldrama tankte anmala lakaren pk fork 
ningsavdelningen. Den tanken hade inte tidigare slagit dem, men eftc 
har de forstatt att detta andS var viktigt for deras eget sorgearbete. E 
for har de i efterhand anmalt handelsen till rattslig provning. Foraldra 
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ser inte skadan som en isolerad handelse, som bara galler dem sjalva och 
deras bam, utan som en principiell fraga som kan vara viktig for andra 
blivande foraldrar. Att fa ersattning for de skador som Bengt fatt ar inte 
det viktigaste, men sager foraldrama "kanske kan vi - om vi ikv nagra 
pengar - andd forutsattningar att ge familjen och framfor allt Bengt 
battre mojligheter i framtiden, om vi inte alltid behover tanka pa pengar". 



Bengts funktionsnedsattningar 

Bengt bar en svar hjamskada och ban ar gravt utvecklingsstord. Han ar 
Cp-skadad, rorelsehindrad och bar epilepsi. Bengt fick tidigt epilepsi. Det 
startade med sk BNS-kramper. Han fick cortisonsprutor ett par ganger per 
dag under cirka tre manader. Bengt svullnade i kroppen och ansiktet, 
vilket inte ar ovanligt vid cortisonbehandling. Krampema overgick senare 
till epilepsi. Idag ater ban tre olika mediciner for sina kramper. 

Bengts mamma sager att det ^^orst var nar sonen var cirka tvS ir, som hon 
forstod att ban var gravt utvecklingsstord. Aven om lakaren hela tiden 
talat om Bengt som gravt utvecklingsstord och det stod i joumalema hade 
hon inte riktigt tagit det till sig och insett detta. Pappan sager att ban varit 
medveten om och forstdtt detta betydligt tidigare an mamman. 

Bengt bar ingen synskada, men ban anvander inte sin syn funktionellt. 
"Det verkar som ban ej kan tolka vad ban ser", sager mamman. "Daremot 
bar ban en fantastiskt god borsel och uppfattar minsta lilla ljud*', sager 
hon. Nar det galler Bengts rorelsebinder ar det svart att ge en rattvisande 
bild eftersom ban fortfarande ar s^ liten. Det ar sjalvfallet svSrt att 
bedoma bur sv^ funktionsnedsattningar Bengt bar och vilka bestaende 
bandikapp ban kan forvantas fa nar ban blir aldre, eftersom ban fort- 
farande aV ett bam i utveckling. De forseningar, som ban bar andra 
omrSden, ar normala for bam med utvecklingsstoming och darfor kan 
man inte in och bedoma vad ban klarar eller inte och tro att bans 
begransningar ar defmitiva och bestaende. Bengt bar inget tal. Han ror 
tungan och munnen nar ban lyssnar till vart samtal och verkar delta med 
smk ljud. Han sitter i pappans kna och vander sitt huvud mot pappans 
ansikte och tittar upp mot bonom och "pratar" med svaga ljud. 



Daglig verksamhet/sysselsattning 

Bengt bar, da jag traffar bonom, sedan en m5nad borjat pS ett daghem i 
omrSdet dar ban bor. Han gSr i en grupp med elva treSringar fern timmar 
varje dag. Dagbemmet ar nybyggt och ett separat skotmm fmns for 
Bengts vard och hjalpmedel. Eventuellt kommer ytterUgare ett bam med 
bandikapp att placeras i gmppen. En personlig assistent, Lisa, bar an- 
stallts av kommunen for att ansvara for Bengt. Foraldrama ar nojda med 
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denna losning och anser det speciellt viktigt nar familjen far tillokning. 
Hosten har varit arbetsam for foraldrama som bada forvarvsarbetar. 
Olika nodlosningar bar vidtagits under den tid kommunen sokt efter en 
assistent och forst efter att ha annonserat fyra ganger fick de tag i en 
lamplig assistent for Bengt. Temporart iostes bamtilisynen for familjen 
genom att pappan anstalldes som anhorig vardare till sonen. Farmor och 
farfar har varit till stor hjalp for familjen och tar gama hand om Bengt. 

Sammanlagt har tre besok gjorts pa Bengts daghem, som bara varit igang i 
cirka Iwk ar. Forestandaren berattar att det ursprungligen var avsett for 27 
bam och skulle ha tva avdelningar; en syskongrupp och en smabams- 
grupp. Bristen pa bam for att bilda syskongmpper har gjort att det idag 
endast gar elva trearingar i en smabamsgrupp. Trots att personalen fran 
borjan kande stor oro for att fa ett bam med funktionshinder i gmppen 
har det gatt bra. Aven de andra bamens foraldrar kande oro vid Bengts 
placering, men forestandaren har arbetat for att ge de andra foraldrama 
mycket information och det har lett till att Bengts invanjning och dag- 
hemsvistelse fungerat bra. En bidragande orsak ar att Bengt har Lisa, som 
ansvarar for honom. Om Lisa ar sjuk maste Bengt stanna hemma, efter- 
som hon ar den som har huvudansvar for honom. 



Forsta besoket pa dagbemmet 

Vid mitt forsta besok pa dagbemmet ar nastan halften av de 11 bamen 
sjuka. Samtliga foraldrar hade tillfragats om de tillat, att jag videofiimade 
deras bam pa dagbemmet. Forestandaren hade aven givit foraldrama en 
kort information tre veckor fore mitt besok. Ingen av de andra bamens 
foraldrar hade nagonting att invanda. 

Nar jag kommer till dagbemmet haller flera av foraldrama pa att lamna 
sina bam for dagen. Bengt sitter inne i ett stort mm. Han sitter i knat pa 
Lisa och pappan star bredvid. De vantar pa mig. Jag bojer mig ner och 
pratar med Bengt, som ger mig en kort blick. Han tittar darefter bort» 
men later blicken atervanda till mig igen. Pappan och de andra forald- 
rama lamnar oss. Det ar dags for samling. De andra bamen ar mycket 
intresserade av mig och min videoutrustning. De gar mnt omkring mig 
och tittar med nyfikna blickar. De fragar vad jag skall gora och varfor. 
En liten flicka gkx spontant fram och kramar och pussar Bengt. Lisa 
berattar att denna flicka tycker om Bengt och hon gar ofta fram och 
pratar med honom. 

Det ar samling och bamen sitter i en ring pa golvet. Bengt sitter framfor 
Lisa mellan hennes ben. Han lutar sitt huvud, som ban inte kan hSlla upp 
sjalv, mot Lisas kropp. Froknama smSpratar om vilka bam som ar narva- 
rande och vilka som ar sjuka eller bortresta. Den manlige forskollararen 
spelar gitarr till bamens sSng. Den forsta visan handlar om vilka bam som 
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ar dar. Varje bam som ar dar benamns med namn och detta ingar i de 
dagliga rutinema. Nar de sjunger om att Bengt ar dar tar Lisa honom pa 
magen for att betona att ^'du ar Bengt*\ Bamen och forskoUarama sjunger 
manga valkanda visor. De sjunger en sang, dar vaije vers slutar med ""Se 
pk N (namnet pa varje bam) sk stor ban af". Nar detta sjungs stracker 
bamet upp sina bander i luften och blir extra langt. Inget av bamen fick 
nSgon kommentar med undantag for Bengt, da nagon av personalen sa ^'Se 
pi Bengt, se sa stor han haf'. Bengt deltar mycket litet. Han bar sma epi- 
lepsianfall ocb forlorar medvetandet for korta stunder. Vid flera tillfal- 
len faller bans buvud framat ocb Lisa fir lyfta upp det mot sin kropp igen. 

Nar de sjunger ""Ba, ba, vita lamm" skrattar Bengt igenkannande. Den 
sangen tycker ban om. Han gor munrorelser ocb ban smackar. Hans buvud 
faller bakat ocb han soker Lisas blick. Hon ler mot honom. Lite senate 
sjunger de en snabb, taktfast sang. Bengt ser glad ut ocb skrattar. Nu syns 
det att ban trivs. Lisa tar bans fotter i sina bander ocb stampar med dem i 
golvet. Bengt skrattar ocb gor munrorelser. Lisa sager:'7a, dethargillar 



Andra besoketpa daghemmet 

Mitt andra besok pa dagbemmet ar planerat till en fredag, som ar musik- 
dag. Da bar bamen en langre samling ocb spelar olika instrument ocb 
sjunger. Bengt sitter framfor Lisa ocb lutar sig mot bennes kropp. Det 
marks pa bamen att de tycker musikstunden ar rolig. De ar glada ocb for- 
vantansfulla nar de gar in i musiknimmet. Bamen pratar, boppar ocb 
skrattar. De ar bogljudda, formodligen av spanning. De sjunger nigra 
valkanda bamvisor ocb de bar maraccas, trianglar ocb pinglor. Bengt 
reagerar for ljudet ocb spanner sig. 

Bengts beteende skiljer sig frin samlingen vid mitt forsta besok. Dels ar 
Bengt mer aktiv denna ging, dels vokaliserar ban betydligt mer vid detta 
tillfalle. Lisa sager att bon vet att ''ban verkligen trivs*' nar de bar musik. 
Vid flera tillfallen vrider ban buvudet at sidan ocb tittar upp mot Lisas 
ansikte ocb ler mot henne. Hon tittar vid de flesta tillfallen tillbaka ocb 
nickar eller blinkar it bonom. Han fir aven nu flera kramper ocb forlorar 
medvetandet. Vid ett tillfalle vrider ban buvudet it sidan ocb tittar pi en 
kamrat, som sitter bredvid bonom. Han ler mot benne ocb skrattar. Hon 
tittar tillbaka pi bonom, skrattar ocb bojer sig fram mot bonom. 



Tredje besoket pa daghemmet 

Mitt tredje besok ager ocksi mm pi formiddagen, eftersom personalen i 
forvag framfort onskemal om det. Dagen inleds enligt rutinema med 
morgonsamling. Bengt ser glad ut - bans mungipor pekar uppit. Han tittar 
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pa de andra bamen, ror sin tunga och oppnar munnen. En flicka, som 
sitter bredvid honom tar tag i bans band ocb kramar den. Bengt vander 
sitt buvud mot benne ocb tittar utan att forandra ansiktsuttryck. Vid flera 
tillfallen vander ban sitt ansikte mot Lisa, ror pa tungan ocb soker blick- 
kontakt. Han ser nojd ocb glad ut. Efter samlingen g3r bamen ut och leker 
pa garden. Det ar manga bam pa lekplatsen ocb det bors att leken ar i full 
gang. Detta medfor ocksa att det ar svart att urskilja olika ljud Trots detta 
gor vi en videoinspelning i sandladan. Lisa ocb Bengt leker i sandladan 
ocb en liten flicka, Eva, ar med ocb leker. De bygger sandtom ocb Lisa 
later Bengt kanna med sina bander pa den solvarma sanden. Hon sma- 
pratar med bonom. 



Lek och leksaker 

Jag fragar foraldrama om de ofta brukar leka med Bengt. De svarar att 
det "val inte blir sa mycket lek, eftersom det mesta ar rent vardarbete och 
traning". Traningen tar mycket tid ocb foraldrama sager att ''mycket mer 
racker inte tiden till". Mamman ar den som leker mest med Bengt, men 
det ar pappan som star for de "barliga ocb spannande" buslekama. Bengt 
tycker bast om leksaker som ISter ocb skramlar, men ban trottnar fort. 
Intresset ar kortvarigt och det ar svart att bitta leksaker som roar bonom. 
Forskolan fick tidigare lana lekmaterial fran lekoteket, men fran Srsskiftet 
89/90 forsvann denna mojlighet. Bengts favoritsysselsattningar ar kropps- 
lekar ocb bad i bassang. En dag i veckan gar de till en oppen forskola for 
bandikappade bam ocb leker. 

Bengt tycker om att vara tillsammans med andra bam ocb ban bar flera 
lekkamrater. Bengt ocb bans mamma brukar traffa en annan foralder med 
ett bam som ar i samma alder som Bengt. De brukar ga ut ocb promenera 
tillsammans, leka i sandladan ocb aka rutscbkana med bamen. Ibland nar 
mamman sitter i sandladan med Bengt ocb andra bam kommer fram till 
dem ocb fragar olika saker om bans bandikapp, ropar deras mammor ge- 
nerat tillbaka dem. De vuxna undviker Bengt, vilket gor foraldrama leds- 
na. De vet emellertid att det beror pa att frammande manniskor ofta bar 
svart att se Bengt som den lilla person ban ar. Bengt bar en kusin, som ar 
fyra ar, som gama leker med bonom. Aven om Bengt annu inte bar nSgot 
syskon, finns det bam i bans narbet som ban ar tillsammans med. 



Videomspelninsar avseende lek 
Lek i hemmet med pappan 

Bengt stir i stistodet inne pa sitt rum. Framfor bonom sitter pappan. De 
bar ett bord emellan sig. Nedan redovisat material omfattar 6:38 minuter, 
vilket ar bela videoinspelningen. Pappan tar fram en batteridriven bil som 
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aktiveras med en beroringskontakt. Den ror sig fram och tillbaka och har 
en blinkande rod lampa pk taket. 

''Har Bengt! Ska du kora med den har? Ja, ska du kora med den bar?" 
Pappan tittar pa honom cx;h Bengt tittar pa pappan. 

'7a sa kor vi da\ Ta fram handen! Ingenting bander. "Kom medhanden 
da!'\ Bengt vokaliserar nar pappan lagger hans hand pa den stora 
beroringskontakten. Bengt vokaliserar och lyfter huvudet uppat-bakat med 
oppen mun. Han smackar med tungan och vander darefter huvudet mot 
pappan. Bengt spanner kroppen. Pappan trycker pk kontakten och bilen 
ror sig fram och tillbaka och tjuter. 

'Tjuut, tjuuf (ett ilsket tjut hors). Bengt oppnar munnen och spamier 
kroppen igen. Han tittar pa bilen och pappan sager ''jaaa'\ Bengt fortsatter 
att titta och nar pappan slapper hans huvud faller det at sidan. Bengt 
grinar ilia med en grimas. Han gnyr missnojt. Nar mamman hor det 
kommer hon in i rummet och sager: 

"Kan du kora med bilen?". Bengt tittar ner pa bilen utan reaktion. De 
sittter tysta och stilla och bara vantar. Det ar en lang vantan (49 sekunder) 
innan nagonting hander. Bengt vokaliserar da tva ganger med ett kort 
mellanrum. Bengt lyckas inte sjalv lyfta handen for att trycka pa 
beroringskontakten. Han loiter pappan hjalpa till. 

Darefter blaser de sapbubblor, leker med strutdockan och leker med 
klattergubben. Pappan frSgar: "Ska vi blasa sapbubblor istallet?'\ men 
ingen synlig reaktion kommer fran Bengt. Pappan borjar bl^isa. Bengt 
verkar inte intresserad, utan tittar i spegeln i rummet istallet och vokali- 
serar. Pappan ser det och sager: 

"Tittar du i spegeln va?" . Bengt vokaliserar. Pappan blaser och far fram 
en stor fin bubbla. "Sag du va fmt?" , sager han till Bengt som lagger ner 
huvudet pk bordet. Han ar belt oinlresserad och pappan bestanmier sig for 
att byta sysselsattning. Pappan bei-attar att Bengt normalt tycker det ar 
roligt att blasa sapbubblor "men tydligen inte idag", konstaterar han, 

Han tar fram en strutdocka. Genom att trycka in pinnen i struten kommer 
en docka fram. Han haller struten framfor Bengt och sager: 

'Titta pa din docka!". Bengt haller huvudet latt pk sned och tittar pa sin 
pappa. 

"Ska vi ta din docka istallet?".. ..."Titta har ar jag!". Pappan ISter dockan 
titta upp ur struten. Samtidigt far Bengt en kramp och blir avskarmad. 
Den var storre an de smSkramper, som han normalt har. Krampen pagar i 
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15 sekunder. Efter en liten stund oppnar han sina ogon och det syns att 
han ar pS vag att iterfi medvetandet igen. 

''Honv kompis! Ja, titta bar. HeJ HeJ! Hej\ HejV\ Pappan ar man om att 
Bengt skall komma till medvetande snabbt som mojligt. Bengt tittar pi 
dockan med oppen mun och pappan sager: ""Var ar dockan? Titta!'',,,, ''Hej 
HeJ! Vet du var dockan ar?''. 

Tittut! Hararjag!", Bengt tittar, utan att visa nagon annan reaktion. 
"Nu sprang hon och gomde sig", Pappan drar ner dockan i struten. 
"Nu kom hon fram igen, Jaa!", Bengt vokaliserar. "Tittut"„„,''Ja, Puss 
puss puss" , Pappan lagger dockan mot Bengts kind och IStsas hon ger 
honom en puss. Bengt tittar pi dockan, ler och ser nojd ut. 

"Nu konuner dockan igen!", Bengt blinkar till och pappan sager: 'yaa". 
Han drar ner dockan i struten igen och vantar. Bengt spanner kroppen och 
vantar. Badas blickar ar riktade mot struten nar dockan kommer upp igen. 

"Har! Titta! Hej\ hej Bengt, Goddag, goddag", Bengt vander bort blicken 
och vrider huvudet mot hoger sida. 

"Ska du titta mera?", Pappan ar tydligen osaker pa om Bengt har trottnat, 
men tar Bengts huvud i sina hander, lyfter upp det och vander ansiktet 
mot struten. Bengt stracker huvudet bakSt och gnaller till. Han tittar in i 
spegeln. Pappan fortsatter vanda Bengts huvudet framSt. Bengt tittar pi 
pappans ansikte och gnaller igen. 

Bengt tittar pi sin pappa, gnaller till lite missnojt och vrider darefter 
huvudet mot spegeln. Han tittar i spegeln en lang stund. Pappan vander 
tillbaka bans huvud. Bengt vokaliserar gnalligt och vrider pa huvudet. 
Pappan tar ater bans huvud och vrider det tillbaka. 

Mamman har bort att Bengt later missnojd och kommer in i rummet. Hon 
tar burken med sSpbubblor och borjar blasa. En kort stund ar Bengt 

intresserad, men borjar sedan gnalla. "Dockan di, nu kommer hon!", 

Bengt ger den inte en blick, utan fortsatter att gnalla och vander bort sitt 
huvud. Samma resultat blev det med klattergubben. Inget intresse alls. 

KommcDtarcr 

Av dc aktivitcter pappan och Bengt Icker ar det endast leken med stiutdockan som ar rolig. 
Det ar det enda tillfklle da Bengt ler. Han tittar p4 stniten och dockan som kommer upp. 
Pappan sager att de ofta leker med stniten. Det ar en lek dar de ar nara varandra och som 
bygger pk forvantan. Att leka med bilen, klattergubben och sipbubbloma ar inte roligt 
denna ging. Nar mamman hor honom gnalla missnojt (signal) kommer hon in i nimmet 
och fiigar **Kan du kora med bilen?**. Bengt vander bort sitt huvud och tittar i spegeln i 
nimmet vid flera tillfallen, men han f^r ingen respons fr&n pappan. Vid flera tillfallen tar 
han emot stimuli, ler eller skrattar och vander sig sedan bort fr&n pappan, t ex nar pappan 
visar dockan, blinkar Bengt och spanner kroppen. Han vander sedan bort huvudet. Jag 
tolkar detta som en bearbetning, men pappan uppfattar inte detta, utan fortsatter att friga 
honom **Ska du titta mera?** och tar sedan tag i Bengts huvud och vander det upp^t och 
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fram&t igen. Da gnaller Bengt till. Vid flera tillfallen tar pappan tag i Bcngts huvud och 
vander det framat, vilket jag tolkar som ett avbrytande av en bearbctningsfas. Vid ctt 
tillfalle sitter Bengt och tittar in i spegeb. Nar pappan ser att ban inte ar mcd i Ickcn vander 
ban Bengts buvud mot leksakema. Bengt gnaller da (signal) ocb stracker med stor 
anstiangning huvudet bakat for att visa att ban inte vill, men pappan tolkar inte Bcngts 
signal. 

Ltk med klossar med mamman 

Mamman sitter pa golvet med Bengt framfSr sig. Nedan redovisat mate- 
rial omfattar 1:10 minuter, av totalt 7:29 minuters videoinspelning. Bengt 
lutar sig mot mammans brost. FramfSr sig har de ett litet bord med en 
burk med klossar i. De sitter framfor en spegel och inspelningen gors pa 
grund av utrymmesbrist medelst spegeki, dvs genom spegelbilden. 

''Ska vi bygga ett torn? Vanta ska du fa 5e" Hon stodjer bans huvud med 
sina bander. Hon slapper hoger hand och tar upp en kloss och lagger pS 
bordet. 

Wzi ska vi se vad jag har har. Titta! Tittar. Bengt tittar in i kameran och 
smackar med munnen. "Dar Mr klossamar 

''Ser du klossama? Titta vad jag har!". Hon plockar upp flera klossar 
samtidigt som hon stodjer bans panna sk att huvudet ej skall falla ner. 

"Var ar klossama nanstans?" . Han tittar in i kameran. "Hurgdrman nar 
man river tomet?", sager mamman vand mot Bengt. Han tittar pa klos- 
sama och darefter pS kameran. 

"Kan du rasa?". Hon tar bans bander i sina och lagger dem p& bordet inom 
rackhall for klossama. Han vander bort huvudet, men mamman vander 
tillbaka det och sager: "Kan du rasa?" Bengt gaspar stort. Efter en stund 
vokaliserar ban svagt och vander bort huvudet. Mamman tar ater bans 
hander och for fram dem mot klossama, men ban rasar inte tomet. Han 
tittar bort. Till slut tar hon bans hand i sin och hjalper honom att rasa 
klosstomet. "Ojjj'\ sager hon. Bengt tittar inte pk klossama utan 4t ett 
annat hall. 

Mamman fortsatter leka med klossama, men Bengt tittar inte pi dem. Hon 
oppnar bans hander och stoppar klossar i dem: "dar Mr klossama''^ sager 
hon. Hela tiden forsoker ban vanda bort huvudet. Hon forsoker locka 
honom och sager: "Vaaa hande, rasade tomet ner. HjMlp!", men Bengt 
tittar inte. Vid ett par tillfallen lyckas ban rasa tomet sjalv och mamman 
sager da: "duktig kille". Mamman har tidigare berattat att Bengt bmkar 
klara av att rasa tomet ibland. Bengt vokaliserar litet och leken fortsatter. 

"Jag vet att du kan. Jag vet att du kan rasa nu da!", och efter en ISng 

stund av uppmuntran lyckas ban. 
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Kommentarer 

Det ar svdrt att avgora om det ar en medveten handling att rasa tomet eller ej, men 
fbnnodligen ar det en medveten handling. Mamman sager att han brukar kunna rasa tomet 
sjalv. I ovrigt ar han mycket ointresscrad av klossama. Han vander hela tiden bort sitt 
huvud. ar mamman snabbt dar och vander det framat igen. Jag tolkar detta upprepade 
bortvandande som en bearbetning, men det kan aven tolkas som ointresse. Nar de sitter 
och leker mcd klossama sitter mamman bakom Bengts rygg med ansiktet vant mot spcgcin 
och hon uppmarksammar inte att han inte tittar pi klossama utan pa belt andra saker. Hade 
hon markt detta bade hon sakerligen slutat leken betydligt tidigare. Vid detta lektillfalle vill 
mamman gama visa att Bengt verkligen kan gora saker sjalv och hon har i och med det 
krav p4 sig att Bengt skall prestera nagonting. 

Lasa bok med mamman 

Darefter slk sig mamman ner med en bok. Det ar en hemmagjord bok 
med bilder av olika husdjur. Bengt lutar sig mot hennes kropp. 

'T/to vem ar det? Vem ar det dar? Det ar en tupp" Bengt tittar i 

boken och mamman fortsatter: "VaJ sager tuppen da?'\ Mamman harmar 
en tupp. 

Hon g^r igenom hela boken och harmar alia djur som firms dar. Bengt 
sitter helt stilla, tittar ner i boken och lyssnar pS mammans ljud. Bengt 
foljer med och ror sin mun. Mamman bojer ner huvudet och tittar pS 
honom med jamna mellanrum. De sitter nara varandra. Bengt tittar i 
boken, ror munnen och vokaliserar ibland. Han verkar nojd. 

Kommentarer 

Det tar ungefar 5 minuter att titta igenom boken. Framfor allt har jag med denna sekvens 
velat visa nagonting som Ben^ verkar intresserad av. Nar mamman laser boken for Bengt 
sitter han stilla, tittar ner i boken och lyssnar nar hon harmar alia djun Fdraldiama tror att 
han forst^ och kan uppfatta bildcma i boken, men aven om han inte forstir vad mamman 
laser sitter han stilla i hennes kna och ser ut att mi gott. Det kan vara si att Bengt forstir 
eller itminstone tycker om att titta pi bildema och hora mamman beratta, men det kan aven 
vara si att han inte forstir ett enda ord, men tycker om att sitta nara mamman och ha nara 
kroppskontakt. 

Lek med figeln 

De har precis avslutat boken och mamman slar sig ner pa golvet. Bengt 
sitter i sin stol med ett bord framfor sig. Nedan redovisat material 
omf attar 2:02 minuter. 

"Nu ska vi titta pi nagot som du inte har sett pi lange tror jag" sager 
mamman. Bengt lutar kroppen framSt med anmama utstrackta over bordet 
och huvudet vilande p^ bordet. 

'Titta vad jag har'\ sager mamman och borjar skruva upp en liten 
mekanisk fSgel. Bengt ligger fortfarande med kroppen over bordet. 
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"Nu ska vi se om den fungerar fortfarande" Hon staller fageln pa bordet 
framfor Bengt. Den borjar hoppa och mamman lyfter upp Bengts huvud. 
Han tittar pa den hoppande fageln och sitter alldeles stilla. Han oppnar 
munnen: 

"^Varar fageln? Ja titta, var det pippi fageln som kom! Ska vi skruva upp 
den en gang tiU?'\ Bengt lagger sig §ter ner over bordet med armama 
utstrackta. Mamman skruvar upp fageln. Bengt vokaliserar. 

Under en halv minut ar Bengts blick riktad mot andra saker i runmiet. 
Han tittar bort och mamman fortsatter att leka. Hon marker inte att han 
inte langre tittar eller deltar i leken. Bengt gaspar. Han ar trott. 

Kommentarcr 

Nar det galler leken med fSgeln berattar mamman, att Bengt inte sett den p4 lange och hon 
tror darfbr att han skall tycka det ar roligt att aterse den. Det verkzir som om han ar passiv 
och mycket ointresserad av den. Han tittar bara pa den vid fbrsta tillfallet di mamman diar 
upp den. Darefter ger han den inte en blick, Hon sitter bakom honom och marker inte att 
bans blick ar riktad at annat h&l. Att Bengt tittar bort emellanit behovcr inte innebara att 
han ar ointresserad. Det kan aven tyda pa att han behover avskarma sig for att beaibeta 
information. Formodligen var Bengt redan innan denna lek startade trott. Han hade 
tidigare bade lekt med klossama och last en bok. Intresset for att leka med fSgeln blev 
ingen succe, vilket kan bero pi att han var alltfbr trott. Dessutom hade han precis innan 
denna lek "g&tt ner i varv" nar de last boken, dvs han hade en lagre aktivitetsnivS an 
normalt. 



Lek i sandladan pa dagbemmet 

Lisa sitter med Bengt i knat vid ett bord i sandladan. Nedan redovisat 
material omfattar 2:58 minuter. Bengts hander ar i hinken och Lisa sager 
vand mot honom: ''Sanden ar varm idag. Kanner du? Det ar sand bar 
Kanner du?". Hon later bans hander rora i sanden och de tittar bada ner i 
hinken. 

"Vi tar upp lite sand far vi se" Bengt gapar stort, vrider huvudet och 
tittar pa Lisa. Deras blickar mots. Kamraten Eva star nara. Hon lutar sig 
fram mot Bengt och haller ut lite sand pa bordet och i Bengts hand 
"Titta! '\ sager hon vand mot Bengt. 

"Du kan lagga lite sand dar!" sager Lisa. Eva lagger da mer sand i Bengts 
hand. "Det ar skont i sanden" sager Lisa. Bengt vander huvudet och tittar 
ner i hinken dar Eva hallt lite sand. 

'*Kann Bengt! Oiiiii!" sager Lisa och gnuggar bans hander i sanden: "Var 
det skont i sanden?" Bengt vander upp huvudet mot hennes ansikte. Han 
gor munrorelser. 
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Kommentarcr 

Vid inspelningen ar dct myckct starkt soUjus och Bengt har svart att se. Vid flera tillfallcn 
har han sm&kiamper och vid nigra tillfallcn lite storrc anfall. Nar han med hjalp av Lisa 
rasar kakorna de byggt tillsammans fr&gar Lisa honom "Ar det sk5nt", men han besvaras 
av dct starka soUjuset. Kamraten kommer spontant fram till Bengt och pa ett naturligt satt 
ar hon med i Icken. Hon har med andia ord vah Bengt. 

Efter en stund sager Lisa: ""Vi waste ta mera sand'', samtidigt som hon 
reser sig upp med Bengt pi armen. Han har fullt med sand pS sina klader 
och hon borstar av honom. "V7 ska hamta mer sand nu'\ Hon lyfter ner 
honom pa marken och de satter sig med hinken framfor sig. Det som dS 
intraffar vill jag Sterge noggrant. Under 19 sekunder hander foljande: 

2.39 Bengt gnaller hogt. Lisa oser under tideii sand i hinken. 

2.41 Bengt vokaiiserar missbelatet. Lisa fortsatter osa sand. 

2.42 Bengt vokaiiserar. 

2.43 Bengt vokaiiserar. 
2.46 Bengt vokaiiserar. 
2.48 Bengt vokaiiserar. 
2.51 Bengt vokaiiserar. 

2.58 Lisa oser sand och Eva hjaiper till. 

Varje gang Lisa hailer sand i hinken blir Bengt tyst, men dessemellan 
vokaiiserar han med ett missbelatet gnaii. De flyttar tilibaka till bordet. 
Eva sXkv kvar en stund, men gar darefter ivag och ieker for sig sjaiv. 

Kommentarcr 

Vid den fortsatta leken i sandlcidan visar det sig att Bengt ar missnojd. Han gnaller ihardigt 
under 12 sekunder med 7 vokaliseringar som visar pa missnoje. Varfor han gor detta ar 
svirt att avg5ra, men nagonting ar fel. Formodligen gir det for lingsamt. Dcnna episod 
visar ocksd hur svart det ar att gora en avgransning i de redovisade avsnitten mellan lek 
och kommunikation. Detta avsnitt skulle lika gama kunna ha placerats in under 
kommunikation. Jag har dock valt att placcra det under lek, eftctsom det ar under leken i 
sandlidan som kommunikationen ager rum. 



Bengts kommunikation 

Bengt reagerar vanligtvis pk sitt namn och tittar upp nar man ropar pS 
honom. Nar han ar missbelSten kan han pSkalla foraldramas uppmark- 
samhet med ett missbelatet gnall. Bengt kan inte saga ja eller nej, men han 
visar vad han tycker om och inte genom att vara glad/nojd eller ledsen/ 
missbelSten. Han harmar inte ljud eller handlingar och han kan inte peka. 
Bengt sitter i pappans kna. Jag noterar hur han under vSrt samtal tittar 
upp pi pappans ansikte emellanSt och ror pa sin tunga och mun. Han ler 
och skrattar ibiand mot pappan. Mamman sager att det ar en "pappas 
pojke". 

Foraidrama sager att Bengt ofta forstar vad de sager - Stminstone vissa 
ord. Nar han ar trott marks det framst pS bans gnall och gaspningar. 



135 



Bengt har haft tillging till en logoped, som tidigare besokte honom var 
Qortonde dag. Enligt foraldrama har logopeden sagt att Bengt ej vill/kan 
samarbeta. "Kanske blir del battre nar Bengt blir storre", sager forald- 
rama. De oroar sig inte speciellt for detta, eftersom en forskolekonsulent 
nu skall komma hem till honom istallet for logopeden. Bengt har borjat 
trana kommunikation enligt ett forenklat program av Ir^ne Johanssons 
modell for tidig sprakstimulering och foraldrama har aven borjat anvanda 
teckenkonmiunikation. Jag fdr uppfattningen att kommunikationstraning 
med tecken inte sker kontinuerligt, utan mera nar "andan" faller pS, vilket 
aven bekraftas av foraldrama. Den forskolekonsulent, som skall komma 
till Bengt, skall trana teckenkommunikation och aven lara personalen pS 
daghemmet att teckna. Det ar framst enstaka, enkla ord som skall forstar- 
kas med tecken. Detta kommer med hansyn till rorelsehindret formodligen 
inte att valla Bengt nSgra besvar, eftersom han har full rorlighet i sina 
hander. Om han intellektuellt kommer att klara det vet man inte idag. 



Videoinspelninsar avseende kommunikation 
Miitid med pappan 

Totalt omfattar videoinspelningen fran mSltiden i hemmet 28:52 minuter. 
Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Bengt sitter i koket i en 
hog bamstol, som har ett bord framfor sig. ?k bordsskivan stSr en tallrik 
med mat. Mittemot honom, dvs pa andra sidan bordet, sitter pappan. Han 
hSUer sin vanstra arm mot Bengts kind och har lagt ett stod bakom halsen 
for att huvudet ej skall falla helt bakat. Jag satter pa videokameran och 
borjar ga ut ur koket nar Bengt skall ata. 

"Har Bengt far du smaka". Pappan for in en sked mat i munnen. 
"Oj..da'!'\ Bengt gor en grimas. Pappan fortsatter vand mot mig: '*Han 
brukar alltid gora sina har grimaser innan han kant vad det ar for nit. 
Han vander sig mot Bengt och sager: ''Saja...Jaaa Sa darja" 

Bengt fortsatter att ata och hostar under m^ltiden och lycker da och da till 
av sm^ramper. Han ater och de "samtalar" inte mycket under mSltiden. 
Pauseringen ar lang och ligger i manga sekvenser mellan 25-40 sekunder. 
Under mSltiden kommenterar pappan pa foljande satt. Jag anger detta for 
att ge en bild av vad de samtalar om, dvs innehallet . 

"'Ska du ha mer?" (efter det att Bengt fkii den forsta tuggan), "/aa, var det 

gott?'\ "Usch, vilken kramp, horro" (nar han fir en kramp och 

spritter till), Bengt! Hej....Tja'na mors.^Hej..." (for att dra uppmark- 
samheten till maten), och nar Bengt vander huvudet till hoger sida sager 
han: "Ser du pa lampan? Ja Har da'"*'. 
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Kommentarer 

Denna mSltid ar ett bra exempel pa en handelsefattig sekvens. Bengt gapar och svaljer. 
Pappan tittar p^ honom och de sitter nastan helt tysta» All koncentration gar at till 
intagandet av fodan. Vid de cirka 18 forstaminutema nar Bengt sitter i bamstolen och ater 
fSr han 26 kramper. Helt plotsligt rycker ban till utan forvaming. Det ar korta sma 
kramper. Han hostar vid 1 1 tillfallen och han vokaliserar mycket svagt vid 2 tillfallen. 
Dessutom forekommer svaga, lite rosslande ljud i samband med hostningar och kramper 
vid ett flertal tillfallen. Jag tolkar inte dessa som vokaliseringar. Efter 18 minuter tycker 
pappan att matningen gar for daligt och bestammer sig for att flytta over Bengt till sitt kna 
istlUlet. 

Pappan tar Bengt i knat och borjar forbereda sig for att mata honom. 
Nedan redovisat material omfattar de forsta 5:42 minutema av totalt 
10:42. Pappan satter Bengt tillratta och lutar honom latt bakSt. Bengts 
ansikte ar nara pappans. 

"Nu ska vi se om det gar lattare, si har, Nu ska vi se om det gar 

^ battre,., Sa har da„,,Vaa.Jaa.,/\ Pappan fyller mat pa skeden och 
matar Bengt. Under tiden kommer mamman in i koket. Hon tittar pd 
Bengt och hans pappa och sager sedan: "G/cA- det inget bra?'\ 

"Nee/.... jag, Du maste spanna dom dar nedre remmama, Dom aker 

upp runt halsen, Det later som han haller pa att kvavas. Som han haller pa 
att kvavas", sager han vand mot mamman. Han talar om remmama pd 
bamstolen, som inte sitter bra pk Bengt. Pappan vander sig mot Bengt och 
sager: "Jaaa" och fortsatter sedan att mata Bengt. Efter en stund sager han: 

Vaaa Hej,„„! Nu gick de lite battre i alia fall" Efter 11 sekunders 

pausering fortsatter han : "Me/j nu gidk det lite battre" Efter 19 sekunders 
pausering sager han "mmm" och smackar, fdrmodligen for att fd Bengt 
intresserad av maten. 

Bengt far syn pk sin mamma och vander sig mot henne. Pappan kom- 
menterar: "Pick du syn pi att mamma ar darborta ocksi?" 

Mamman sager: "Var det goti med mat Bengt?" Hon fortsatter: 'Vet var 
en jatteportion, si du kanske borjar bli matt? Vaa?" Pappan lagger 
huvudet pa sned och fortsatter att mata Bengt, som ater och ater. Han 
stracker sig bakat. Pappan svarar: "Jaaa?", men Bengt reagerar inte pa 
pappans svar. 

"Jaaa", Han fortsatter mata Bengt som gapar, tar emot skeden och 
svaljer. Att han gapar stammer inte riktigt. Han holler i sjalva verket 
munnen oppen hela tiden utom nar han fdr den passerade maten i munnen. 
Han stanger dS munnen och ISter maten glida ner. 

Pappan torkar av Bengt om munnen. Han varjer sig inte utan avger ett 
svagt jollerljud. Pappan svarar d§: "Jaaaa?" och Bengt vokaliserar ytter- 
ligare X\k g^ger. Han verkar matt och belSten och det ar den tolkning 
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som pappan gor, men eftersom han inte ar helt saker sager han: **SaJa'* och 
kommer med en ny sked. Bengt varjer sig genom att spanna kroppen 
bakit, samtidigi som han lyfter upp handema nagot. Det tycks som om 
Bengt inte vill ha mer mat och pappan marker att Bengt reagerar och 
sager da: skeden nu <ia'\ Bengt tar emot skeden och ror pa munnen. 

Nu ar han formodligen matt och nojd. Darefter foljer en liten konver- 
sation med nagot kortare pausering, vilket foljande sekvens visar. 

22.41 Bengt vokaliserar hogt 

22.42 Vaa da, mnunm"", svarar pappan 

22.43 "5a ja, tack formaten den va god", sager pappan darefter och 

ger honom juice att dricka. Han ar torstig och dricker intensivt 
och darefter fortsatter samtalet. Pappan ler och nickar mot Bengt. 

22.53 Bengt vokaliserar. 

22.56 Bengt vokaliserar och slutar bara under den stund han dricker. 

23.04 Bengt vokaliserar. 

23.05 Bengt vokaliserar. Han far mer att dricka 
23.42 Vaa. Tycker du de va gott?"" ....Vaaaa'\ 

Bengt vokaliserar darefter tre ganger med korta mellanrum. 

Ko m men tare r 

Under dessa 10 minuter far Bengt kiamper 10 ganger och han vokaliserar tydligt 10 
ginger. Detta innebar att det finns en viss skill nad mellan de tvi tillfallena. Jag har 
speciellt tittat pa hans hostningar, kramper och vokaliseringar. Hostningar och kramper 
minskar, da han sitter i pappans kna och vokaliseringama okar. Det ar en markant skillnad 
(se nedan). 



En annan stor skillnad ar att pappan talar betydligt mer, nar han har Bengt i knat an innan. 
Detta kan bero pa att han kanner sig mer avslappad under filmningens g&ng, men det kan 
ocksd bero p4 att den fysiska narheten i sjalva verket siimulerar till okat samspel. Det ar i 
allmanhet lattare att lara bam tugga och svalja om de sitter ratt upp i en stol, men for Bengt 
kraver det mer att hSlla upp huvudet osv. Daremot ar det lattare att mata honom nar han 
sitter i knat med huvudet latt tillbakalutat. Pappan fbrsoker vid flera till fallen avleda Bengt 
och bryta paborjade kramper, men lyckas inte. Bengt visar nar han ar nojd och matt och 
det uppfattar pappan. Pappan ger signalen att atandct ar klart nar han torkar av munnen pA 
Bengt och det ar troligt att Bengt uppfattar detta. Trots det ger pappan Bengt ^'en sista 
sked" som soncn tar emot. Bengt visar stor gladje nar han far dricka och han jollrar hela 
tiden dk han dricker. Fonnodligen varhan mycket torstig. 

Lek mod mamman 

Vid den tredje videoinspelningen i hemmet leker mamman med Bengt. 
Hon har tagit fram olika leksaker, men hans intresse verkar dSIigt. Mam- 
man har kitr tagit fram klossama. Nedan redovisat material omfattar 2:02 



I barnstolcn 



I pappas kna 
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kramper 
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minuter. Bengt borjar bli trott och gaspar allt mer. Jag g§r in i rummet 
dar kameran star och Bengt markerar genast med blicken att han sett att 
jag ar dar. Bengt vrider huvudet §t mitt hall, oppnar ogonen och ser ut att 
le. Mamman vander tillbaka hans huvud och fortsatter att leka. 

Bengt vander huvudet 4t andra hallet. Han har just noterat att pappan 
ocksk kommit in i rummet. "Mmmm'\ sager mamman, som forstar att 
Bengt sett sin pappa. Bengt ler. 

"Mmnun, pappa ar darborta", sager hon. "Dar ar han" sager hon och 
tittar mot pappan. Bengt sitter spand och vantar. "Tjena moss", sager 
pappan. 

"Ska inte du gora nat mer di? Du kan val visa pappa att du kan" Mam- 
man forsoker fk Bengt intresserad av att leka, men han hMler kvar blicken 
pk pappan och ror sig inte. Han ser glad ut och vokaliserar. Pappan flyttar 
sig till andra sidan om Bengt. 

'Tjena moss", sager pappan...: "Vac/ gor c/i/ for nat?" Bengt vander 
huvudet at pappans hkW och tittar pS honcm. 

"Kan du stoppa ner den (om klossen) dar di?'\ Mgar mamman. 

"Ja, ar du sa duktig". Bengt ror munnen nar pappan talar. Han slapper 
eller tappar klossar i en sk§l och pappan sager: "Titta! Bra, Bengt! Duktig 
pojke!" Bengt vokaliserar. 

"Ska vi inte gora ninting mer?" fragar mamman. Bengt vokaliserar. 

"En till bara", sager mamman. Bengt vokaliserar tv4 ganger. "Visa pappa 
da", sager mamman. Bengt vokaliserar och tittar samtidigt pS sin pappa. 
Bengt vokaliserar darefter tvS ganger efter varandra 

Kommc^tarer 

Det marl's att Bengt ar fbrtjust i sin pappa, S5 snart pappan kommcr in i rummet vill Bengt 
inte gora nSgonting annat an att titta pi honom. Leksakema fbrlorar helt sitt varde nar 
pappan finns i narheten. Detta kan givetvis bcro p^ att han endast kan koncentrera sig pi 
en sak i sander, men det tycks andi som han valjer att titta pk pappan. Under en minut 
vokaliserar Bengt inte mindre an 6 ginger. Att vanda huvudet efter pappan som Bengt gor 
ar arbctsamt och en stor prestation. Han har ingen huvudstabilitet och huvudet faller bakit 
eller framit. Trots detta anstranger han sig for att fblja pappan med blicken. Si snart han 
ser pappan ler han och gor munrorelser nar pappan talar till honom. 



Bengts lek, kommunikation och utveckling 

Bengt har minga leksaker, men fi som han ar road av. Dels kravs att en 
vuxen person ar med och leker, dels att leksakema ar attraktiva. Forald- 
rama leker ofta med Bengt och de saker som han tycker bast om ar de 
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som bygger pi auditiv och/eller visuell stimulering, t ex stnitdockan. Han 
tycker ocksi om kroppsnara iek och ar gama tillsammans med sin mamma 
och pappa. Han tycker om sing och musik och han trivs att vara med de 
andra bamen p4 daghemmet. De tycks inte reflektera over att han ar 
annorlunda eller inte kan gora allt som de kan, vilket kan bero pi att 
bamen i gruppen endast ar tre Sr gamla och att det vid den ildem normalt 
ar relativt stor skillnad i vad bam klarar av. Dessutom ar bams tankande 
vid den aldem mycket konkret och handlar om det som bander har och 
nu. Leken ger, vare sig det galler kroppslek eller lei: med leksaker, minga 
tillfallen till kommunikation och utifrSn den aspekten kan leken ses som 
medel for kommunikation. 

Formen for Bengts kommunikation ar kroppssprak och Ijud/vokalise- 
ringar. Nar man tittar pi Bengts gester ar det svart att veta hur mycket 
som ar medvetet och hur mycket som ar omedvetet. Framst beror detta pi 
svirigheten att bedoma bam med svira rorelsehinder. Foraldrama sager 
att de paborjat en kommunikationstraning med tecken, men att de endast 
anvander tecken '"nar andan'" faller pi. Detta innebar att Bengt inte fir 
nigon konsekvent, strukturerad och kontinueriig kommunikationstraning. 
Foraldrama sager att de inte orkar och de kanner inte heller att de har 
tillrackligt stod. In^ n vet om Bengt har nigon bildforstielse, men dar- 
emot vet man att han tycker om att sitta i knat och titta i bocker. 

Innehallet i Bengts kommunikation ar den konkreta vardagliga situa- 
tionen, dvs det handlar om mat, vader och dagis, men det handlar aven om 
honom sjalv och vad han vill och inte vill. Foraldrama tror att han forstir 
en del ord, men ar inte sakra, eftersom de inte lyckats testa detta. 

Anvandningen av bans kommunikation ar ocksi att hanfbra till konkreta 
situationer i vardagen. Han kan t ex visa nar han inte vill ha mer mat 
genom att vanda bort huvudet eller att le och skratta, nar han ar nqjd och 
glad samt att gnalla och grata nar han ar missbeliten eller arg. Han visar 
sina kanslor. 

Bengts kommimikativa kompetcns kan sagas vara att han: 

- kanner igen sitt namn 

- kanner igen personer i sin omgivning 

- kanner igen singer och visor 

- kan pakalla uppmarksamhet 

- kan visa uppmarksamhet mot andra 
" kan ta sin tur i kommunikationen 

- kan visa bchov 

- kan visa kanslor 

- forstir ev. vissa ord 

Tolkningen av Bengts signaler forsviras av bans svira rorelsehinder. Det 
visar sig att han vid flera tillfallen talar om nar han ar missnqjd och dessa 
signaler ar si tydliga att ingen kan misstolka dem. Han avger bide ljud och 
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visar med kroppen att han ar missnojd. Betydligt svarare ar det att tolka 
vad som avses med det upprepade bortvandandet. Ar det ointresse och 
passivitet eller ar det ett tecken pS bearbetning. Vid flera tillfallen vander 
han bort huvudet efter att ha utsatts for stimulering, men bSde mamman 
och pappan tar tag i bans huvud och vander tillbaka det, eftersom de 
toikar bortvandandet som ointresse. Man kan ocksS diskutera detta utifran 
frivillighetsaspekten. Kanske ar detta ett frivilligt val, dvs att Bengt 
viljemassigt vander bort huvudet for att visa att han inte vill delta i leken? 
Det som emellertid talar for att det handlar om en bearbetning ar att detta 
beteende aven upprepas i mSnga situationer dar Bengt ar intresserad. 

Det ar svSrt att veta hur Bengts utvecklingskurva kommer att se ut i fram- 
tiden. Varje litet steg som kan sattas i samband med utveckling noteras av 
foraldrama. Den sjukgymnast som kommer hem till Bengt var Qortonde 
dag tranar bans motorik. Sjukgymnasten har tillsammans med arbetstera- 
peuten borjat prova ut olika hjalpmedel till Bengt och detta kan vara ett 
bidrag till bans utveckling. "Ingenting sker av sig sjalvt", konstaterar 
foraldrama och sager att de mSste kampa for att fk allting de behover. 
Nar det galler Bengts kommunikationstraning har foraldrama begart att fa 
hjalp, eftersom de inte orkar genomfora denna pk egen hand. Vistelsen pk 
da^emmet har aven varit positiv for Bengts utveckling. Hans aktivi- 
tetsnivS ar normalt relativt Ikg och det ar svSrt att ge honom tillracklig 
stimulans. PS daghemmet ar det manga bam och vuxna omkring honom. 
vilket hojer bans aktivitetsnivS. 

Bengt ar ett av de bam som ar intressant att folja under en langre tid, 
eftersom man kan forvanta sig att mycket kommer att handa vad betraffar 
bans totala utveckling. Jag gmndar detta pk att han endast ar 2;6 kv idag 
och att det ofta kravs en Ikng tids traning och inlaming for gravt 
utvecklingsstorda bam. Bengt visar idag att han kanner igen bSde 
manniskor och foremSl och han visar sina behov och kanslor. Jag bedomer 
det som sannolikt att bans kommunikativa kompetens kan utvecklas genom 
traning och inlaming. Andra saker som pSverkar bans mojligheter till 
utveckling ar att han ar pk daghem dar han dels fkv stimulans av samvaron 
med andra bam, dels av de dagliga aktivitetema. Aven habiliterings- 
insatser som sjukgynmastik och tillgSng till hjalpmedel kommer i 
framtiden sajinolikt att bidraga till en utveckling for Bengt. 
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PRESENTATION AV CECILIA OCH HENNES FAMIU 

Mitt forsta besok hos Cecilia och hennes familj ager rum i familjens 
bostad nagra dagar fore jul. Vid besoket sammantraffar jag i forbifarten 
med logopeden, som arbetat med Cecilia, och med Cecilias assistent. 
Cecilia och hennes mamma ar ensamma hemma och denna presentation 
bygger darfor pa manmians uppgifter. Hallen, som i realiteten ar relativt 
stor, kanns liten och trang, eftersom nagra av Cecilias hjalpmedel, bl a en 
tippbrada, en anpassad kalke och en gastol, stir dar. 

Cecilia ar fyra ar och bor tillsammans med sina foraldrar i en lagenhet i 
Stockholm. Hon ar enda bamet i familjen. Foraldrama har forsokt fi flera 
bam, men graviditetema har vid ett par tillfalien avbrutits i missfalL 
Eftersom Cecilias skada ar genetisk ar risken for att familjen skall fa 
ytterligare bam med samma typ av skada 25%, vilket emellertid inte 
hindrar foraldrama fran att forsoka skaffa flera bam. Langtan efter flera 
bam samt hoppet att nasta bam skall vara friskt overvager och ar enligt 
foraldrama vart ett risktagande. Mamman sager att det vore bra bade for 
dem sjalva och for Cecilia att ha ett bam till, speciellt som Cecilia har fa 
bamkontakter. Att leva med ett bam som Cecilia innebar mycket vdrd- 
arbete och mamman sager att de som vuxna individer i manga avseenden 
lever ett onormalt liv och att hon "ibland kanner sig som en v^dare med 
vardarbetet som huvuduppgift". Tiden och orken for nomiala vuxenrela- 
tioner ar mycket begransad. Bada foraldrama arbetar utanfor hemmet, 
men mamman arbetar deltid, eftersom "det ar sa m^inga olika saker som 
maste skotas med Cecilia". 

Vid forlossningen konstaterades omgaende att nSgonting var fel och 
darfor tog lakaren kromosomprov. Lakama antog att Cecilia hade nagon 
typ av kromosommbbning, men efter ytterligare undersokningar konsta- 
terades att Cecilia hade en genetisk skada, ett mycket ovanligt syndrom. I 
Sverige kanner man, enligt mamman, endast till ett par bam med detta 
syndrom, som ar en kombination av manga olika missbildningar. Cecilia 
hade andningsproblem, inga sugreflexer, missbildningar i skelettet, for- 
minskad hjama samt "hjartfel". Dessutom hade hon lagt sittande oron, 
sammanvuxna tar, liten haka, litet huvud och "fyrfmgerfara" i handen, 
vilket enligt lakaren sammanlagt ofta tyder pa en utvecklingsstoming. AUt 
detta sammantaget visade pi en genetisk skada. Hjartfelet opererades utan 
komplikationer nar Cecilia var tre veckor och 10 dagar senare fick mor 
och bam lamna sjukhuset. Under de tre forsta levnadsaren kraktes Cecilia 
upp all mat hon fick. I borjan kraktes hon 5-6 ginger per dygn, sedan 
alltmer sallan. "Nu kraks hon nastan bara nar hon ar sjuk", sager 
mamman. 

Behovet av tillsyn ar mycket stort. Foraldrama har for att fa vila upp sig 
och hamta krafter latit dottem sova en helg i minaden hos den person som 
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ar Cecilias "nattvak", men det fungerade inte bra. Cecilia reagerade 
mycket kraftigt med feber och var allmant nedstamd och hangig. Mamman 
berattar att Cecilia ar mycket kanslig for forandringar framst nar det 
galler personrelationer och reagerar psykosomatiskt. Foraldrama forsokte 
lamna henne vid flera tillfallen, men resultatet blev alltid detsamma och 
idag utsatter foraldrama inte Cecilia for denna pafrestning langre. Mam- 
man pSpekar att detta inte innebar att familjen inte behover avlosning. 
Cecilia kraver tillsyn dygnet runt och de enda slaktingar som kan hjalpa 
till att passa Cecilia ar mormor och morfar, men de ar gamla och orkar 
bara med Cecilia kortare stunder. For att fa sova och vila ut har familjen 
idag hjalp fran kommmien med avlosning i hemmet. Fran det att Cecilia 
var tvl ar har en dagvardare under vissa perioder kommit hem och passat 
henne tva natter i veckan. Hosten 1988, d^ man insag att hjalpbehovet inte 
var av overgaende karaktar, anstallde kommunen en person speciellt for 
Cecilias nattillsyn. Hon kommer hem och tar hand om Cecilia sa att 
foraldrama far sova. Cecilia har som liten nastan aldrig sovit en hel natt, 
men idag sover hon upp till tvS hela natter per m^ad. Ibland vaknar hon 
redan vid tvatiden och ar vaken resten av natten. "Hon verkar ha hur 
mycket krafter som heist och inte ha sarskilt stort somnbehov", sager 
mamman. 



Cecilias funktionsnedsattningar 

Cecilias syndrom ar en genetisk skada. Hon ar gravt utvecklingsstord, 
rorelsehindrad, talskadad, synskadad, inkontinent och har lindrigt nedsatt 
horsel. Cecilias synskada, som innebar att hon ar narsynt, kompenseras 
med glasogon. Ett stort problem ar att Cecilia inte kan svalja och darfor 
mSste sondmatas. Hon saknar svaljreflexer pS samma satt som hon saknar 
reflexer i sina knan. Foraldrama och bamvardama ger henne varje m^ltid 
nagra skedar mat utover sondmatningen. Foraldrama hoppas fortfarande 
att hon en dag skall kunna klara sig utan sond. Mamman menar att allting 
tar lang tid och att man helt enkelt miste acceptera detta. "Det kommer 
kanske nSgon gang i framtiden, for si har det varit med mdnga andra 
saker", sager hon. 

Cecilia har god huvud- och bSlstabilitet, men hon kan inte s\k pa sina ben 
utan stod. Med hjalp av en gastol forflyttar hon sig emellertid snabbt. Hon 
kor ofta emot vaggar och dorrar och gor sig ilia. Ibland kommer en hand 
i klam, eftersom Cecilia inte kan bedoma avstand och gora awagningar. 
Om man holler Cecilia under armama och stalier ner hennes fotter pa 
golvet gor hon gSrorelser och forflyttar sig framSt. Hon kan fS upp ratt 
hog fart pS detta satt. Cecilia ar mycket spand framforallt i hander, fotter 
och ben. Hon sover med handskenor for att rata ut fmgrama och 
motverka sammandragningen. Varje dag "drar" foraldrama och bam- 
v^idama i armar och ben for att motverka stelhet och "hopdragna" senor 
och muskier. Cecilia kan anvanda sina hander. 
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Daglig verksamhet/sysselsattning 

Cecilia ar mycket infektionskanslig och vistas av denna anledning mesta- 
dels i hemmet. Foraldrama anser inte heller att en placering pk daghem 
skulle vara bra for Cecilia, eftersom de inte tror att hennes behov skulle 
kunna tillfredsstallas dar. Vad Cecilia, enligt foraldrama, skulle behova ar 
en specialforskola, dar hennes behov av specialpedagogik, sjukgymnastik, 
lugnt tempo och en liten personkrets, dvs fa personer, kunde tillgodoses. 
Kommunal forskola har pa grund av detta aldrig varit aktuellt, utan 
Cecilia vardas i henimet av tva flickor, som delar pa tjansten som 
bamvardare. FrSn borjan anstalldes en flicka, men eftersom Cecilia ger 
mycket litet gensvar och flera bamvardare slutade for att de inte orkade 
med ensamarbetet, anstalldes tva bamvardare, som idag arbetar parallellt. 
Omsattningen pa personal har varit stor och Cecilia har haft 5 eller 6 
bamvardare. 

Sedan tva ar har foraldrama kampat for en losning med en s k avdel- 
ningsintegrering dar fyra till fem utvecklingsstorda bam gar pa ett vanligt 
daghem, dock utan resultat. I valet mellan handikappfdrskola och hem- 
bamvardare a ena sidan och individualintegrering pa ett daghem a den 
andra, har foraldrama valt det forsta altemativet. Sedan tvS Sr tillbaka gSr 
Cecilia pa en oppen forskola for handikappade bam tvS formiddagar i 
veckan. Har ar 11-12 bam inskrivna, men oftast ar det farre som deltar 
aktivt. En dag i veckan gar Cecilia, tillsammans med tre andra bam, i en 
flerhandikappgmpp i ett amiat habiliteringsdistrikt. Bamen plaskar i en 
liten badbassang pa distriktskontoret, sjunger och umgas. Cecilia tycker 
mycket om vatten, men far pa grund av sonden inte bada i badhus 

Foraldrama anser att det ar mycket viktigt for Cecilia att ha kontakt med 
andra bam, men detta far ibland sattas i andra hand. "Det ar inte vart att 
ga bort och traffa andra manniskor ett par timmar och kanske fa en 
forkylning som Cecilia sedan skall ha i tre veckor", sager mamman. "DS 
ar det battre att avsta". 



Lek och leksaker 

min fraga om Cecilias leksituation svarar mamman att foraldrama 
leker med henne sk ofta de har tid och ork. Speciellt pappan ar bra pa att 
leka lite mer mschiga "brak- och buslekar". Att bli hissad i luften eller att 
fa gunga hangandes upp och ner i benen tycker Cecilia ar kul, berattar 
mamman. Lekar som kraver kroppskontakt eller som innehaller span- 
nande ljud och overraskningsmoment roar mest. Vid mitt besok kom 
Cecilia framkrypande till mig och mamman berattade att Cecilia ville att 
jag skulle halla henne under armama. Det gjorde jag och tillsammans lekte 
vi en "springlek" i mmmet. Cecilia stodde pa sina ben och med min hjalp 
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kunde hon forflytta sig. Cecilia tyckte det var roligt och detta var, enligt 
mamman, ett satt for henne att vaga narma sig mig. Cecilias favorit- 
leksaker har alltid varit saker som later och skramlar, t ex speldosor. I 
ovrigt tycker Cecilia om att blasa sapbubblor, att prassla med en radd- 
ningsfilt i folic och att leka med vatten. Sma gummiboUar, som studsar 
ivag nar man slapper ner dem pa golvet, ar ocksa roliga och att sitta i 
badrummet och dra ner papper frSn toalettrullen. Mjuka leksaksdjur har 
aldrig intresserat Cecilia. Nar hon var mindre var det annu svarare att 
sysselsatta henne an idag, eftersom hon gav sa litet respons. Hon visade 
sallan intresse for nagonting. Idag ar det lattare att intressera henne for 
olika saker aven om intresset ar kortvarigt. Mamman sager att ^'bra 
lekperioder", dvs dS hon sysselsatter sig sjalv en liten stund, ofta kanne- 
tecknas av att hon mar fysiskt bra. 

Nar hon var riktigt liten fick foraldrama en lakarremiss till lekoteket, dar 
de fick lana lekmaterial. Bam med utvecklingsstoming har i Stockholm 
inte fatt lana leksaker pa lekotek, eftersom deras behov av lekmaterial 
skulle tillgodoses via omsorgemas forskolekonsulent. Cecilia fick sluta pa 
lekoteket nar familjen fick kontakt med en forskolekonsulent. 



Videoinspelningar avseende lek 
Lek med speldosan 

Cecilia har atit mat och sitter pi golvet i koket. En speldosa hanger i en 
ribbstol pi vaggen. Mamman drar i speldosans snore och den borjar spela. 
Cecilia flyttar sig narmare speldosan, staller sig pa kna och lyfter upp sitt 
huvud. Hon lyssnar pi ljudet. Hon stir pi kna pi alia fyra och mamman 
hjalper henne fram till speldosan. Cecilia tittar pi den, lyfter sina hinder 
och tar tag i den. En kort stund ar hon intresserad av den. Hon vander pi 
den, tittar pi baksidan och kanner pi den. Darefter avbryter hon leken 
med speldosan och kryper in i badrummet. Dar finns en av hennes favorit- 
sysselsattningar, namligen att dra ner toalettpapper frin rullen tills det blir 
en stor hog pi golvet. Hon verkar mycket klar over vad hon skall gora i 
badrummet for hon kryper genast fram till toalettrullen och borjar dra i 
papperet. Mamman liter henne fortsatta. Denna sekvens omfattar 4:08 
minuter av totalt 9:20 minuter. 

Kommentarer 

Jag kan fbrsta Cecilias mamma nar hon sager att det i langden ar trottsamt nar Cecilia drar 
ner papperet i stora hogar, men mamman verkar inte bry sig om det vid mitt besok. Det 
verkar snarare som hon ar nojd att Cecilia har kommit pa nigonting som roar henne. Det 
marks pi Cecilia att hon vet vad hon kan gora i badrummet. I och med att dorren stir pi 
giant och hon ser toalettrullen, kommer hon pa vad hon kan gora. Hon lamnar speldosan, 
som endast var intressant en kort stund. Hon har sv^rt att stanna upp och h^lla pi med en 
aktivitet under nagon langre stund. Det verkar vara tillfalligheten som avgor vad Cecilia 
lekcr med. Toalettrullen upptacker hon av en slump i och med att den blir synlig for 
henne. Saker hon inte ser fragar hon inte efter, vilket innebar att hon inte har nigon 
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objektpermanens. Det ar detta som Kylen (1981) avser nar ban talar om att dessa bam 
behover en konkret verklighet och att de lever *Tiar ocb nu". 



Lek med boUpoolen. 

Andra videoinspelningen ager rum ungefar en manad senare. Nedan 
redovisat material omfattar 5:28 minuter. Cecilia ligger pS rygg i en 
plastpool med en mangd plastboUar i glada farger. Hon ligger stilla med 
boUama tackta over kroppen. Det syns inte att hon ligger i poolen forran 
hon borjar rora pi sig. 

"HdiTO du...Ja'\ sager mamman. Cecilia vander sig pk sidan och kravlar 
runt till mage. "Jaaa? sager mamman i ett fragande tonfall och stracker 
ut sin hand och tar tag i Cecilias hogra arm. 

"Assa ska du upp'\ sager hon. Cecilia halvligger pa vanster sida i poolen. 
Hon lyfter upp huvudet och far syn pa ett ljus som star pa soffbordet i 
rummet. Hon blSser: "puh... puh", och tittar sedan pa ljuset. Mamman 
pekar med sitt finger och sager: 

'7a, dar ar ljuset Ljuset ar dar". Cecilia fortsatter att titta utan att rora 
sig. Va dar ar ljuset. Puh.. puh" sager mamman och blaser med muiinen. 

Va nu ar ljuset tanV\ Cecilia kravlar sig runt i poolen. Hon reser sig upp 
pk kna och bojer ner kroppen och ansiktet mot boUama. Hon ror runt med 
armama bland boUama. Hon kravlar sig uppat och lyckas efter en stund 
komma ur poolen. 

Cecilia staller sig pa kna bredvid poolen och tittar pk boUama. Som 
framgar av nedanstaende direktcitat ur transkriberingsprotokoUen ar 
hennes pausering kort. 

00.31 "Saa... ja'\ sager mamman och tittar pa Cecilia. Cecilia tittar rakt 
fram och sedan ner pa boUama. Hon ar alldeles stilla, men ler. 

00.32 
00.33 
00.34 

00.35 Cecilia slanger sig fram pa magen (dyker) ratt i poolen och kravlar 
sedan runt och lagger sig pa rygg, alldeles stilla. 

00.36 
00.37 
00.38 
00.39 

00.40 Hon ligger kvar pa rygg. BoUama ror sig av tyngden pa hennes 
kropp. Hon sprattlar med armar och ben och ser glad ut. 
Mamman berattar att Cecilia oftast tycker om att ligga i poolen 
och leka. Cecilia ligger stilla. 
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00.45 Mamman tar tag i kantema pa poolen, for dem mot varandra och 

borjar gunga poolen. 
00.46 ''Ahhh gang, gang,,,, gang,,,, gang,,,, Jaa'", Cecilia ligger 

alldeles stilla och verkar trivas. Mamman slutar gunga, stannar 

upp i sin rorelse och vantar pa ett svar fran Cecilia. 
00.55 Efter en stund bojer sig mamman fram och sager: 'Tittutr och tar 

bort bollama som ligger over hennes ansikte. 
00.57 Cecilia vokaliserar och vander sig §ter pa sidan. Hon kravlar runt. 

Denna gang ar det lite besvarligare och tar langre tid, men hon kampar pa 
och kommer till slut runt. Efter 12 sekunder har Cecilia pa egen hand 
lyckats komma ur poolen och stSr pa kna utanfor den, Hon "dyker" efter 
en stund ner i den igen. Hon ser glad ut och tittar pa sin mamma innan hon 
"dyker" i. 

Proceduren upprepas flera ganger. Hon dyker i poolen, kravlar sig runt 
pa sidan och lagger sig darefter pa rygg. Mamman gungar henne i poolen 
och bollama kommer over hennes ansikte och hela kropp. Mamman sager 
att Cecilia vet att mamman efter en stund kommer att gunga henne, efter- 
som det har ar en lek hon kanner igen. Hon vantar. Hon signalerar till 
mamman att hon vill gunga genom att lyfta upp overkroppen fran golvet 
och lagga ner den igen. Upp och ner flera ginger. Nar mamman gungar 
henne joUrar hon. Mamman svarar uppmuntrande med sma tillrop "Jiaa, 
Ahh'' osv. 

Kommentarcr 

Cecilia scr glad ut nar hennes mamma leker med henne i bollpoolen. Cecilias lek i poolen 
ser likadan ut varje gang. Den ar repetitiv och hon har lart sig hur den fungerar. Det ar ctt 
invant monster som kan beskrivas som cn typ av assimilation. Hon staller sig pi kna 
brcdvid poolen, "dyker" sedan ner bland bollama, kravlar runt och lagger sig pa rygg. Dar 
ligger hon stilla och vantar pa att mamman skall borja gunga henne. Cecilia vet hur leken 
gir till och hon forvantar sig att mamman skall satta igSng. Om detta intc sker genast visar 
Cecilia med kroppen att hon vill gunga, hon signalerar tydligt. Hon lyftcr upp over- 
kroppen fran golvet, lagger ner den och lyfter upp den igen. Det ar signalen for aktivitet. 
Nar mamman sedan borjar gunga vokaliserar Cecilia glatt. Cecilia kan aven ta egna 
initiativ. Nar hon ligger pa mage far hon plotsligt syn pa ctt ljus som star pi bordet. Hon 
gor di blSsljud med munnen. Detta visar att Cecilia vet vad ctt ljus ar for nagonting och att 
man kan blasa ut det. Mamman berattar att Cecilia brukar fi hjalpa till att blasa ut ljusen. 
Det ar har friga om en rcn inlaming. Hon har lart sig att man tander ljus och blaser ut 
dem, vilket visar att hon i viss man kan generalisera fran ett ljus till ett annat. 

Cecilia har snabba rorelser, hon vaxlar aktiviteter snabbt och hennes pausering ar kort. 



Lek med hoppgungan 

Efter en stund fir Cecilia syn p§ sin "hoppgunga'' som hanger i taket i 
vardagsmmmet. Mamman fragar om hon vill gunga och hon vokaliserar 
med ett gurglande ljud. Mamman tolkar detta som ett "ja". Mamman 
haller Cecilia i handema och de borjar gk mot gungan samtidigt som 
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Cecilia volkaliserar utan avbrott. Cecilia gor sig plotsligt fri frSn mam- 
mans tiander och lagger sig ner pa rygg pa golvet. Nedan redovisat 
material omfattar 3:52 minuter. 

^'Vill du hoppa? Vill du det?" Mgar mamman, Cecilia vokaliserar cx:h 
ror kroppen fram och tillbaka da hon ligger pa golvet. Cecilia lyfter 
overkroppen fran golvet - upp och ner - samtidigt som hon vokaliserar. 

"Nu ska vi se. Ska vi stalla oss upp pa benen si fir vi se om du vill deV\ 
Mamman tar henne i handema och de gar fram till hoppgungan. Cecilia 
ror sina fotter fort framat. Hon ser glad ut da mamman lyfter upp henne i 
gungan. Mamman fattar hennes fotter och ben och lyfter dem uppat och 
nerat vilket g5r att den Qadrande gungan far fart med hennes hjalp. Nar 
gungan stannar vantar mamman. Hon sitter tyst och tittar pa Cecilia. 
Cecilia ror sina fotter mot mamman, som tolkar detta som om Cecilia vill 
hoppa mer. Hon lyckas fa ner fottema i golvet och f§r sjalv fart pa 
gungan. Hon ler och ser glad ut. Hon vander sig efter en stund mot mam- 
man och lyfter upp sina fotter mot henne sa att hon kan fatta dem. 
Mamman fragar: 

''Ska vi gunga di?'\ Hon stracker fram fottema narmare mamman, som 
tar tag i dem och satter ig§ng hoppningen, Cecilia vokaliserar nar hon 
hoppar. 

Kommentarer 

Dels visar Cecilia att hon vill till hoppgungan, dels visar hon att hon vill ha hjalp att 
hoppa. Vid tre tillfallen tolkar mamman hennes beteende **som om'* och detta resulterar i 
jollersvar frkn Cecilia Nar hon ar vid poolen och tittar mot gungan, tolkar mamman detta 
som en pekning och nar hon sedan ligger pa golvet signalcrar hon ined hela kroppen att 
hon vill hoppa. Mamman vet vad detta betyder, eftersom det ar ett monster som 
ftrekommer ofta. Nar hon sedan sitter i gungan och mamman frigar om hon vill gunga 
stracker hon sina fotter mot mamman sa att hon skall kunna fatta dem och hjalpa till, trots 
att hon Kan ta fart och hoppa sjalv. Mamman sager att Cecilia hellre leker tillsammans med 
henne, an ensam. 



Cecilias kommunikation 

Cecilia reagerar oftast pa sitt namn och vet att det ar hon som ar Cecilia. 
Sedan kort pakallar hon uppmarksamhet, nar hon t ex kor fast med sin 
gastol genom att gnalla hogt tills nagon kommer och hjalper henne loss. 
Cecilia anvander ibland gester och ruskar pa huvudet for "nej" och nickar 
for "ja'\ men foraldrama tror att det mera ar slumpen som avgor om det 
blir ratt eller fel, eftersom hon inte riktigt forstSr. Hon har aven borjat 
harma vissa ljud och handlingar. Ett tecken som Cecilia anvander ar 
tecknet for sjunga. Det tecknet har for Cecilia fatt en personlig innebord 
och anvands av henne i betydelsen ''satt igang'\ Svarigheten for fSraldrar- 
na ar att veta vad de skall satta igSng, eftersom sammanhanget inte alltid 
ar entydigt. ''AUting tar lang tid for Cecilia och att trana in en handling 
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for imitation, t ex ett tecken, kan ta mellan ett halvt och ett ar - men det 
kommer sa smaningom", sager mamman. Cecilia forstar, enligt mamman, 
10-15 ord som sags langsamt, upprepas mSnga ganger och forstarks med 
teckensprak. Nagra av de ord hon forstar ar: mat, sjunga, bubbla, skor, 
oga, och hand. Det forsta ord hon visat att hon forst^ ar sjunga. 

Sedan iwk kr tillbaka tranas Cecilia enligt Ir^ne Johanssons teckenspraks- 
modell, som innebex stimulans till kommunikation via tecken. Foraldrama 
handleds av logoped. En begreppsapparat byggs successivt upp med enkla 
ovningar, som upprepas flera ginger per dag och langsamt okar i svSrig- 
hetsgrad. Detta projekt har for Cecilia inneburit en betydande utveckling 
utifran sin nivl och lett till att hon borjat kommunicera och visa vad hon 
vill pS ett tydligare satt, anser mamman. Cecilia fSr ocksS sedan hon var 
ett och ett halvt ar hjalp av en talpedagog. Det ar latt att se nar Cecilia ar 
glad och ledsen. Nar hon ar trott gnaller hon oftast och det brukar vara 
relativt latt att tolka. Daremot ar det svart att veta, nar hon ar hungrig, 
vilket beror pa att hon sondmatas pa bestamda tider. Ytterst sallan kanner 
hon formodligen hunger. 



Videoinspelning avseende kommunikation 
Mahidochiek 

Cecilia sitter i sin mammas kna vid matbordet. Hon har fkiX sin vailing 
genom sonden. Nar flaskan ar tom och hon sondmatats fardigt fkr hon ett 
par skedar vailing. Cecilia har svart att svalja maten, men manmian 
berattar att hon andS ger sin dotter ett par skedar sS att hon fSr kanna 
smaken p& vallingen. Hon sager: "Kanske kan hon en dag i sig lite mer 
pS vanligt satt". Hon sager att hoppet att Cecilia en gang skall kunna ta 
emot mer mat fortfarande finns. Under maltiden smapratar mamman med 
Cecilia, som lyssnar och tittar p& sin manmia. Ibland stracker hon ut 
armama over bordet, men reser sig darefter upp igen. 

Cecilia fSr syn pa kameran och tittar rakt in i den. Hon lutar sin kropp latt 
framSt och ror pa tungan. Mamman marker detta och bojer ner sitt huvud 
och tittar pa Cecilia. Pa bordet framfor dem star en flaska med 
sapbubblor. Mamman berattar att Cecilia ibland kanner igen saker som 
star framfor henne. Nedan redovisat material omfattar 6:53 minuter av 
totalt 10:48 minuter. Mamman vander sig till Cecilia och sager: 

'*Vad ska vi gdra?'\ Hon lutar sitt huvud fram mot Cecilias ansikte. 
Cecilia lyfter upp sina hander framfor kroppen och gor ett tecken, som 
ser ut som kattsim. Det ar tecknet for sjunga. Mamman vet att Cecilia 
anvander det i betydelsen "satt igSng". Cecilia tittar pS flaskan med 
sSpbubblor och upprepar tecknet flera ganger. Mamman vet vad tecknet 
betyder denna gSng. 
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**Puh'\ sager Cecilia kort. 

"Jaa Ska vi gora bubblor?'\ Mamman blaser ''puL..puh'' med tva 

korta andetag. 

**Puh ..puh ..puh'\ Mamman blaser med munnen. Cecilia tittar pa nar 
mamman stracker fram sin hand for att ta fliskan. 

Mamman doppar ner ringen, som man gor bubblor med i flaskan, cx:h tar 
upp den igen. Hon formar munnen som for att blasa. Hon stannar upp och 
tittar pa Cecilia, vantar och ser ater pa Cecilia, som formar munnen som 
for att blSsa. Mamman blaser och stora bubblor kommer fram. De tittar 
pa bubbloma och sitter alldeles tysta. 

Cecilia vokaliserar nar hon ser pa bubbloma och fortsatter att gora 
blasljud ''puhlpuhr. Mamman vet att det betyder att de skall fortsatta att 
blSsa. Allt detta sker mycket snabbt. Det ar endast ett par sekunders 
pausering mellan de olika handelsema och ljuden. Under lang tid ar de 
sysselsatta med att blisa och de haller bada uppmarksamheten riktad mot 
bubbloma. Med jamna mellanrum tittar de p^ varandra. Nar mamman 
trottnat och tycker att de lekt fardigt gommer hon sapbubbloma och da de 
ar borta fr^ bordet existerar de inte langre for Cecilia. 

Kommentarcr 

Cecilias mMtid ar annorlunda an de andrabamens, eftersom hon sondmatas. Mamman ger 
henne dock lite vailing med sked for att hon skall kanna smaken. Avcn om mycket av 
vaUingen rinner ut kanner hon smaken och konsistensen, en upplevelse som hon annars 
inte fiir erfara. Denna erfarenhet ar just en sddan upplevelse som bade Kylen (1981) och 
Nielsen (1983) betonar som viktiga for gravt utvecklingsstorda bam, som inte sjalva kan 
**ta for sig". 

Cecilia har ett tecken, som for henne betyder att '*satta igang'*. Mamman sager att det ar 
svSrt att tolka vad hon menar och att det nastan alltid blir gissningar. Ibland ar kontexten 
klar och entydig, men vid andra tillfallen blir hon sakerligen feltolkad. Aven nar det galler 
denna del sager mamman att hon hoppas pa en mera konsekvent anvandning av tecken i 
framtiden, som kommer att underlatta kommunikationen. Den stniktur i anvandningen av 
tecken som bl a Johansson (1988) betonar forsoker foraldrama att fdlja. Foraldrama har 
markt att Cecilia lart sig saker som hon kan anvanda funktionellt och det sporrar dem att 
fortsatta traningen. 



Cecilias lek, kommunikation och utveckling 

Cecilias kontakt med andra bam ar begransad och detta ar ett skal till att 
foraldrama gama vill ha flera bam. Cecilia ar ofta hanvisad till att vara 
tillsammans med vuxna och speciellt i leksituationen ar det oftast 
foraldrama som ikx vara lekkamrater. Cecilia kan endast leka sjalv en 
kort stund och darefter behover hon stod. Hennes favoritlekar ar de som 
kraver nara kroppskontakt t ex "brSk-och buslekar'\ men hon ar ocksa 



ERIC 



162 



150 



road av lekar som innehaller overraskningsmoment. Att blasa sapbubblor, 
sjunga och leka med vatten roar ocksa. Leken har for mamman en 
medveten traningsaspekt b§de for den mot'oriska och sprakliga utveck- 
lingen. Den ar ett medel for kommunikation och ar en lustbetonad 
sysselsattning. Leken fungerar saledes bade som mal och medel. 

Cecilia har kommunikationstraning. Formen for hennes kommunikation 
ar gester, ljud och teckenkommunikation. Hon forstar ungefar 10-15 ord 
om de sags l^gsamt och upprepas. Foraldrama anvander "tecken till tal" 
och sjalv har Cecilia ett fatal tecken som gar att tyda. Ett av dessa ar "satt 
igang". For foraldrama ar det emellertid ibland svart att tolka vad Cecilia 
menar och resultatet kan bli att de satter igang fel aktivitet. Om sa sker, 
fortsatter Cecilia ibland att gora tecknet, men oftast ger hon upp och slutar 
teckna. 

Innehallet i hennes kommunikation ror den konkreta vardagen. De fiesta 
ord ar substantiv, men nagra aktivitetsord Anns ocksa i hennes vokabular 
t ex bubbla och sjunga. Det gar inte att tala om saker som Cecilia inte ser, 
hor eller kanner Nar mamman vid lek med sSpbubbloma flyttar flaskan 
ur synhall "glommer'' Cecilia bort att den finns. Hon fragar inte efter den, 
utan accepterar att den ar borta. Det ar latt for foraldrama att se nar 
Cecilia ar glad, ledsen och trott. Det gar ocksa att se om hon ar intresserad 
av nagonting, eftersom hon dk haller kvar blicken och stannar upp, t ex 
nar hon ligger i poolen och far syn pa hoppgungan. Hon blir intresserad 
av den och tittar oavbrutet pa den tills mamman svarar pa hennes signal. 
Daremot ar det omqjligt att avgora om Cecilia nkgon ging ar hungrig, 
eftersom hon sondmatas. 

Cecilia anvander sin kommunikation for att pakalla uppmarksamhet. Nar 
hon kor fast med gastolen och inte kommer loss brukar hon gnalla hogt 
tills manmaan kommer och hjalper henne. Hon anvander ocksa sin 
kommunikation for att rikta mammans uppmarksamhet pk olika saker, t ex 
pi hoppgungan, och for att begara att fa olika saker, t ex att med fottema 
be mamman att satta igang hoppgungan. 

Kommunikativ kompetens innebar for Cecilia att hon: 

- reagerar sitt namn och vet att hon ar Cecilia 

• kanner igen personer i omgivningen 

- kanner igen vissa foremSl och vet vad de skall anvandas till 

- kanner igen singer och visor 

• kanner igen och kan sjalv anvanda vissa tecken 

- kan pikalla och i viss min hilla kvar uppmarksamhet 

- kan ta initiativ till olika aktiviteter 

• kan ta sin tur i kommunikationen 

- kan svara kommunikation 

- kan harma ljud 

- kan harma handlingar i viss mSn 

- kan signalera sina behov och kanslor med kroppssprik och ljud 

- forstir cirka 10-15 ord under vissa forutsattningar 
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Cecilia ger mycket tydliga signaler, som hennes mamma kan tolka, t ex 
nar hon vill gunga i poolen eller i hoppgungan och lyfter overkroppen 
upp och ner fr§n golvet. I de fiesta fail kan foraldrama utifiin kontexten 
tolka vad Cecilia menar, men vid vissa tillfallen ar det belt omojligt och dd 
blir det gissningar. Ofta verkar svarigheten att tolka hanga samman med 
de situationer, da hon anvander sitt tecken, medan kroppsspiiket verkar 
lattare att tolka. Forutom att kontexten har stor betydelse verkar rutinema 
styra mycket av vad som gar aa tolka. Vardagen ar strukturerad och upp- 
byggd efter rutiner, som gor det lattare att tolka signalema. En viktig del 
i rutinema tycks aven vara den forvantan som byggs upp. Rutiner och 
vardagskunskap bildar till slut ramama for ett urskiljbart monster i inter- 
aktionen. 

Cecilias utveckling gar langsamt - men framat. Nar det galler hennes 
motoriska utveckling kan man se framsteg. Hon har t ex lart sig att 
fbrflytta sig sjalv i sin gastol. Det enda problemet med detta ar att hon inte 
kan bedonia vare sig fart, avstand eller forsta olika faror. Mamman ser 
dock att hon aven gjort andra framsteg i sin utveckling. Hennes kommu- 
nikationstraning har enligt mamman givit resultat och foraldrama ser med 
tillforsikt framat. Foraldrama ar mycket engagerade och deltar aktivt i 
Cecilias habilitering, men de behover stod for att de skall orka. 

Cecilia ar ett av de bam, som enligt foraldrama, har gjort stora framsteg i 
sin utveckling utifran sin niva och det ar svart att bedoma var ''taketf* gar 
for hur mycket hon kan lara sig. 
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PRESENTATION AV DAVID OCH HANS FAMIU 

David ar sex ar och bor tillsammans med sina foraldrar och sin trearige 
bror i en lagenhet i Stockholm. Mitt forsta mote med David ager rum 
hemma hos familjen. Pappan och brodem ar ute i ett arende och jag mots i 
hallen av en till synes mycket glad pojke. Han star framfor sin mamma, 
som haller honom i handema for att ge honom stod. Han skrattar och 
verkar helt oradd for mig, som ar frammande for honom.Vi gar in och 
slar OSS ner i matrummet. 

Davids mamma berattar att sonens skada formodligen uppstatt under det 
tidiga fosterstadiet, men att lakama egentligen inte vet. Ett par dagar efter 
Davids fodelse rontgades hans huvud och lakama konstaterade att han hade 
kraniosynostos, dvs for tidig sammanvaxning av skallens ben. Lakama 
lugnade foraldrama med beskedet att en kosmetisk operation skuUe utfo- 
ras nar David var cirka tre manader. Operationen genomfordes och 
foraldrama kande sig lugna. Lakama konstaterade dock under det forsta 
levnadsaret att David hade ovanligt sma hander och fotter, extremt lagt 
sittande oron, en synnedsattning och daligt utvecklad motorik. Samman- 
taget var detta indikationer pa att nagonting var fel, men forst nar David 
var cirka ett ar gjordes kromosom- och vimstest. Provema visade inga 
avvikelser. Foraldrama hade borjat fundera over om allt verkligen var 
normalt med David, for han motte inte med blicken, som bam normalt 
brukar gora och han hade svart att tugga. Foraldrama ssiger att de 
''borjade fundera over om han anda inte var lite utvecklingsforsenad". 

Familjen har inte haft nagon hjalp av slaktingar eller vanner, utan tvingats 
klara av sin situation sjalv. Nar David var fem ar blev de erbjudna avlos- 
ning fran kommunen och de har nu 20 timmar per manad, som de kan 
agna sig at nagonting annat an att skota bam. Nar David var 5;3 ar fick de 
information om att de aven har ratt till avlosning i 3-4 dagar i strack pa 
korttidshem. De vet emellertid att helgema ar hart inbokade och att de 
maste vara ute i god tid for att fa plats, ibland upp till tre manader i 
forvag for att fa hjalp over en helg. De har anlitat korttidshemmet vid tre 
tillfallen, men till sommaren hoppas de fa plats en hel vecka for David. 
Normalt reagerar David negativt pi frammande miljoer, men det har visat 
sig fungera bra pi korttidshemmet. 



Davids funktionsnedsattningar 

David har en hjamskada och ar gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, 
synskadad och talskadad. Det har tagit foraldrama lang tid att forstS att 
han ar gravt utvecklingsstord och mamman sager att ''hon inte kommer 
ihag nar det verkligen stod klart for henne". Davids fotter vrids successivt 
inSt, vilket gor att han har svart att sta pa dem. Han har aven dalig 
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blodcirkulation, vilket medfor att de standigt ar kalla. Nar han var liten 
forsokte lakaren gipsa fottema for att de skulle ratas ut, men det hjalpte 
inte. Nu har foraldrama kontakt med en ortoped, som eventuellt skall 
operera Davids fbtter. David kan sitta sjalv och han kan sta och gS med 
stod. Han har ocksa borjat krypa "ett par tag". David kan inte tugga, utan 
ater mosad mat. Han anvander bloja, men lyckas ibland gora ifran sig pa 
pottan eller toaletten. 



Daglig verksamhet/sysselsattning 

Pa dagama ar David tillsammans med sin lillebror pa ett daghem nara 
familjens bostad. Daghemmet har en "resurs", Frida, som har huvud- 
ansvar for David. Mamman berattar att David far komma till daghemmet, 
aven nar Frida ar sjuk. David trivs bra pa daghemmet och tycker om att 
vara tillsammans med andra bam. han tittar pa nar de leker och skrattar, 
speciellt om de hoppar, busar och latsas ramla omkull. 

Vid vart samtal framkommer att daghemmet bygger pa foraldrasamver- 
kan och detta har inneburit att de andra bamens foraldrar varit pS 
daghemmet och aven lart kanna David. Av den anledningen har de inte 
haft sa manga fragor om David och hans funktionsnedsattningar utan 
accepterat honom som han ar. De kanner honom, vet vem han ar och 
noterar hans svarigheter och framsteg. 



Forsta besoket pa daghemmet 

Vid mitt forsta besok pa Davids daghem traffar jag Frida, som ar 
assistent till David, som varit pa daghemmet sedan han var 1 1/2 ar. Frida 
berattar att det gar 30 bam mellan 1-7 ar pa de bada avdelningama. Pa 
Davids avdelning gar 1 5 bam. Som p§ de fiesta daghem ar personalbristen 
stor och det ar svart att fa sa mycket tid som behovs for ett bam med 
flerhandikapp. Frida berattar att David tidigare varken kunde sitta eller 
stodja pa sina ben. Han betraktades som synskadad och lite "sen i utveck- 
lingen", men ingen talade om att han var utvecklingsstord. Enligt Frida 
har mycket forandrats "aven om man inte kan saga att han aktivt deltar i 
verksamheten", sager hon. 

Bamen i gruppen accepterar David och de gar ibland fram och kramar 
om honom. De ger honom saker, men han ar inte intresserad, berattar 
Frida. En flicka, som sjalv har ett litet handikapp, bryr sig mycket om 
David och han verkar aven tycka om henne. Han ar inte speciellt intres- 
serad av de andra bamen, brodem Johan undantagen, som gar i samma 
gmpp. Nar Frida borjade arbeta med David tranade hon honom att sitta 
och att stodja pa fottema och idag kan David till och med ga med hjalp av 
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rollator, Han har svart att krypa och detta forsoker Frida trana genom att 
stimulera honom att stracka sig efter saker, som ar attraktiva for honom. 

Vid vart samtal framkommer att David ar intresserad av musik i olika 
former och att han tycker om att "spela" pk gitarr, dvs dra med handema 
over strangama. Han tycker om kroppskontakt och speciellt om man kitt- 
lar honom pa magen bUr han glad och skrattar. Nar Frida fragar honom: 
"Ska vi sjunga David?", brukar han svara "mmmm". David kan ocksa 
harma ljudet "aaa" och om man sager mamma, pappa eller Johan, stannar 
han upp och lyssnar. En rolig tilldragelse ar nar nSgon hostar och harklar 
sig. Da skrattar David hogt och Frida berattar att d^t darfor roar de andra 
bamen att locka David till skratt. Vid maltidema ar det ibland for mycket 
hostningar och skratt. Frida har testat hur David reagerar pa olika smaker 
och sager att David visar nar han inte tycker om en matratt genom att 
vanda bort huvudet. Lagger man en banan pk bordet framfor honom tar 
han den i sin hand, klammer sonder den och stoppar den i munnen. Om 
det ar for att det ar nagonting som gkv att ata eller for att det ar en 
vanesak att stoppa saker i munnen ar svart att bedoma, menar Frida, Nar 
David och Frida slar sig ner for att leka kommer de andra bamen och vill 
vara med. "Det vore skont att fa vara ifred ibland och kanske det basta 
vore om det fanns flera bam med handikapp i gmppen, Dk skulle vi sjalva 
kunna gora saker och bara gora en del saker tillsammans med de andra 
bamen pa daghemmet" sager Frida. 



Andra besoketpi daghemmet 

Vid mitt andra besok pa daghemmet ar bamen ute pk garden och leker nar 
jag kommer. Eftersom David inte klarar sig utomhus utan Frida, har han 
deltagit i ett personalmote. Jag g^ tillsammans med Frida och David in i 
det mm dar samlingen skall aga rum och packar upp min videoutmstning, 
utan att starta kameran. David sitter ensam pk golvet med benen i kors. 
Frida gkv ut ur rummet for att ringa ett telefonsamtal och David och jag 
ar ensamma kvar. Jag slar mig ner pa golvet framfor honom och pratar 
med honom. Han tittar pk mig. Han har dubbelslipade glasogon och det ar 
svart att veta hur mycket nytta de gor. Jag tar av David glasogonen, som 
ar kladdiga, och torkar av dem. Han verkar inte bry sig om det. Jag satter 
pk dem igen och tar sedan hans hander och klappar dem under det att jag 
sjunger en bamsang for honom. Jag slutar att klappa och fortsatter att 
sjunga. Jag kanner pk hans handrorelser att han vill fortsatta att klappa 
handema. Jag frSgar om han vill, men David svarar inte. Daremot kanner 
jag att han sjalv for samman sina hander for att klappa. Han visar "mer". 
Jag fortsatter denna sSnglek en stund, reser mig fran golvet och gar fram 
och staller mig vid fonstret. 

Efter en stund kommer en pojke in i mmmet. Han tittar pk kam.eran och 
frSgar vad jag skall filma. Jag vander demonstrativt ryggen mot honom 
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och intar en avvisande attityd. Jag svarar kort att jag skall filma bamens 
samling och fortsatter att verka ointresserad och litsas titta ut genom 
fonstret. Jag vill se hur kamraten foiiiSUer sig till David. Pojken tittar inte 
pa David och talar inte till honom. David verkar inte heller reagera. De 
andra bamen och larama kommer in i rummet och satter sig i en ring pS 
golvet David hamnar strax bakom ryggen pa ett av de andra bamen, men 
ingen tycks bry sig om detta. Inget av de andra bamen talar med honom 
eller tittar pa honom. David stracker ut sin hand mot en pojke, som sitter 
strax framfor honom och kanner pa hans har och hals. Kamraten vander 
sig inte om och tittar, utan skakar bara bort handen. Han vet sannolikt att 
det ar David. Frida berattar att det ofta ar si har. Hon tror att David 
skulle ma battre om han fick vara tillsammans med en liten gmpp bam 
med handikapp. Frida kanner sig ofta otillracklig och missnojd med 
Davids situation och upplever svarigheter att finna nagonting som ar roligt 
for honom. Det ar svart att stimulera David och hon tror darfor det blir 
positivt for honom att fa borja traningsskolan och komma till personal, 
som har battre mojligheter att ge honom en meningsfull daglig aktivitet 
tillsammans med bam som har likartade fomtsattningar och begransningar 
som han sjalv. Frida tror att det kommer att bli bra och utvecklande att 
borja skolan, bSde for honom sjalv och for hans yngre bror. Brodem tar 
ett stort ansvar for David och passar honom hela dagama. Han ser till att 
de andra bamen ar snalla mot David och att ingen ror hans saker. Frida 
menar att detta ar ett problem bade for David och brodem, som behover 
fa vara for sig sjalv, utan ansvar for David. Frida berattar att foraldrama 
forstar detta. Foraldrama har inte tankt begara skoluppskov for David, 
vilket annars ar relativt vanligt for dessa bam. 



Lek och leksaker 

Mamman berattar att David ofta ar trott nar han varit en hel dag pa 
daghemmet. Detta medfor att foraldrama sallan leker med honom pa 
vardagama. Pappan bmkar leka med bada pojkama over helgema och 
*'nar det galler David sa tycker han bast om nar man kittlar honom. Da 
skrattar han hogt", sager mamman. Det finns inga leksaker som David 
tycker om att leka med och det ar svart att hitta pa nagonting som roar 
honom. Mamman sager att det ofta ar fmktansvart trakiga saker som 
intresserar honom, som t ex en farglos bok eller ett glasogonfordraL 
Enligt foraldrama har David ingen vilja att leka och inga preferenser. Han 
kastar inte saker, men tappar latt saker som han hSller i sina hander. 
Ibland haller han saker mycket nara sina ogon och tittar pa dem. Synkon- 
sulenten har lanat dem en del lekmaterial frSn lekoteket, men det ar den 
enda kontakten de haft med lekotek. Personalen pa daghemmet berattar att 
David kanner igen viss musik, men det har foraldrama inte markt. 
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Videoinspelningar avseende lek 
Lek med pappan 

Denna sekvens kommer fran den andra inspelningen i hemmet och nedan 
redovisat material omfattar 4:29 minuter. David ligger pa mage pa golvet 
med en geografibok framfor sig. Mamman har tidigare berattat att David 
tycker om "trakiga" saker och en sadan ar den bok, som ban nu bar 
framfor sig. Han bailer sitt buvud upplyft. 

"ffi i i / / sager David ocb stracker pa balsen. Han lagger ner 

buvudet pa golvet ocb ligger alldeles stilla. Efter en stund kommer mam- 
man in i rummet. David staller sig pa alia fyra, i krypstallning. Pappan 
kommer ocksa in i rummet ocb staller sig pa kna bredvid David. Han 
kittlar med sina fingrar pa Davids rygg ocb ropar: 

"David! David! David! David!" David skrattar med ett svagt ljud 

ocb lyfter upp sitt buviid ocb tittar pa pappan, som tar boken ocb sager: 

'Titta!", under det att ban fortsatter att kittla David pa ryggen ocb i 
sidoma. 

David vokaliserar: "e e e e". "a a a" ocb lyfter upp buvudet samtidigt 

som ban slapper sin bogra band fran golvet. Han smaler ocb ser glad ut. 
Nu faller bans blick pa kameran, dar den stannar kvar. Han skrattar bogt 
ocb sager "a a a a" Hans vokalisering andras ocb ban sager "e e e" Han 
bojer ner sitt buvud. 

Pappan fortsatter att kittla David, som skrattar. Pappan bojer sig ner 
framfor Davids ansikte. David staller sig pa kna ocb skrattar bogt. Pappan 
kittlar och David skrattar. Darefter lagger David sig ner pa mage ocb 
vander sig bort, at sidan. Han ligger belt stilla. 

"Nej du far inte gora si" sager pappan ocb tar tag i bonom, lyfter upp 
bonom ocb staller bonom pa fottema. Han bSller sin son i sidoma. David 
bar bandema fria. 

"Ska du sti ett tag?", sager pappan. David bojer sin kropp framat ocb 
satter bandema i golvet. Han reser sig darefter upp igen. 

'Titta!", ropar pappan ocb David skrattar. Han stodjer pa sina ben och 
det ar vingligt. David sager: "aaa a" Pappan tittar pa David ocb bamiar: 

"a a a a" "Nu pratar vi med varandra" sager pappan i ett 

forklarande tonfall vand mot mig. 
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David svarar: "a a a a'\ Han slapper ut luft efter anstrangningen och 
blaser med munnen. Pappan svarar pa samma satt, dvs bl^er ut luft, som 
om det var en medveten handling fran David, som han besvarar. Han 
sager sedan vand mot David: 

"Va 're kul? Sa faktar vi lite med armama, Jaa. Nu ska pappa slappa dig 
lite.". Som for sig sjalv sager han stdm: ""balansen ar nog inte vad den 
borde vara'*. 

David satter sig ner pa golvet igen och sitter stilla. Han vander sig om och 
tittar in i kameran. Pappan tittar pa David och sager: **e e och David 
svarar med samma ljud: "e e e". Bada skrattar hogt. 

Kommentarer 

Kanner David av de fbrvantningar som vi har pa honom? Kanner han kraven? Han 
forvantas skratta och visa att han tycker det ar roligt? Ar det en forklaring till att han 
reagerar sa lite? (ovanligt lite enligt foraldrama). Det ar omojligt for mig att bedoma hur 
David normalt reagerar i en liknande situation och jag iar darfor lita till foraldramas ord. 
Denna lekstund kanns sannoUkt aven kravfylld for foraldrama, som gama vill visa upp 
vad David kan. 

Forst tittar David i en av dessa "trakiga" bocker, men nar pappan kommer in i ninunet och 
borjar leka tappar David intresset for boken. Pappan leker vad jag betecknar som kropps- 
lek med David. Han kittlar honom pa ryggen och i sidoma och busar och det syns att de 
bada tva tycker det ar roligt. Det marks ocksa att de brukar leka pk det har sattet, att det ar 
naturligt. David ar glad och skrattar hogt. Nar pappans fmgrar narmar sig blir David full 
av fbrvantan. Han vet vad som skall konrnia och spanner sig. 

David vokaliserar med "c e e", med "i i i" och med *'a a a**. Pappan ropar *Titta** och 
David skrattar. Han stodjer p& sina ben och det ar vingligt. Han sager "a a a a", och 
pappan svarar "a a a a". Dc leker en haxmlek med vaxelvis turtagning. Att trana turtagning 
ar viktigt for kommunikationslormagan. Pappan vander sig till mig forklarande och sager 
^•Nu pratar vi med varandra". David svarar igen *'a a a a". Pappan kanner formodligen 
krav och forvantningar vid videoinspelningen (min tolkning). Detta kan bero p& att han 
kanner sig osaker om man kan uppfatta buslek, som **riktig** lek. 



Lek med lillebror 

Nagot senare, nar pappan trottnat pa att leka, ropar han pa lillebror Johan. 
David ligger pa golvet. Nedan redovisat material omfattar 10:03 minuter, 
vilket ar hela leksituationen med brodem. 

''Kan du komma och leka med David?'\ ropar pappan. Han avvaktar en 
stund, men far inget svar pa sin fraga. 

Det blir ingen reaktion vare sig fran David eller Johan. Pappan sager vand 
mot David: "/ / och han svarar '7 / Johan kommer in i rummet och 
satter sig vid Davids huvudanda. 

''Ska du leka lite med David da?", fr^gar pappan vand mot Johan, som 
klappar David pa huvudet. Pappan tittar pa. Mamman kommer in rummet. 
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"Va Va e re for grejer du brukar visa for honom?..,..Kan du inte 

hamta lite grejer och visa for honom?'', sager hon och vander sig till 
Johan. Han g§r da in i sitt rum och hamtar en hink med legobitar, som 
han tonimer ut framfor David (oljud hors), men David tycks inte reagera. 

"Var e'min cykel?'', fragar Johan. Mamman svarar att hon faktiskt inte 
vet. Men efter en stund sager hon: "Men ... nu ser jag var den ar**, David 
sitter tyst och lyssnar i narmare 15 sekunder och staller sig darefter pa 
alia fyra. Han bdrjar gunga, fram och tillbaka, flera ganger. 

"Men jag vet inte om jag tror David tycker din cykel ar speciellt rolig", 
sager mamman, men Johan lyssnar inte utan fortsatter: "Vem bar vi fatt 
dom dar ifran?'\ Han talar om de saker han tidigare tomde ut pa golvet. 

"Jaa, dom bar ni nog fatt, M fick dom dar ijulklapp minus du val?" 

sager hon. Johan tittar pa sakema som ligger pk golvet och sager efter en 
stund: "De Jobans"\ 

"Ja, men David far lana dom - det vet du sager mamman vand mot 
Johan som da raskt borjar plocka ihop sakema i hinken och bara bort 
dem. 

"Joban, du kan val sitta med David en liten stund?" ber pappan. Johan slar 
pi en tamburin och verkar inte uppfatta fadems vadjan. David reagerar 
inte for ljudet. Han gungar fortfarande fram och tillbaka. 

"Fihna nu da\ Den bara star dar", sager Johan och pekar pa kameran. Han 
ger mig en anklagande blick och sager att han bara lekor om jag filmar. 
David satter sig ner pa stjarten. 

Mmm" sager David och ruskar sitt huvud fran sida till sida. Han bqjer 
ner huvudet och sitter stilla. 

2n annan liten episod som beskriver leken ar da brodem pa mammans 
forslag tagit fram en leksaksback, Backen star pS golvet och brodem ar 
upptagen med att titta pa en leksakstelefon, da han upptacker att David tar 
tag i ladan med bSda handema. Johan kommer msande och rycker ladan 
ifran David. Mamman ser detta och sager till Johan: 

"Jag tycker du skall stalla tillbaka den dar backen till David" Johan 
mumlar nagonting ohorbart som jag tolkar som ett nej och mamman 
fortsatter: "Jo, ban skuUe just visa vad som ar i den" David tittar, men 
sager ingenting. NedanstSende ordvaxling utspelar sig da mellan mamman 
och Johan: 

M: nor du vad jag sager?" 
J : "Nej sager jag" 
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M: ''Latsas inte vara upptagen nu, utan salt tillbaka backen" 
J : ''Nej sager jagrirntd trotsigt tonfall). 

M: ''David, da far du krypa fram och ta den igen. Hon sager delta under 
det att hon tittar pa David. 

I denna situation vander David bort sitt ansikte och vrider sig bort med 
hela kroppen fran Johan. David sitter med benen korslagda. Han borjar 
ruska pa huvudet, fram och tillbaka, fran sida till sida. Han sager: "^ejjf 
och fortsatter ''mmm" under det att han stoppar in sin tumme i munnen 
och lagger handen framfor ansiktet. Han sitter alldeles stilla i nastan exakt 
en minut, da han borjar gunga med kroppen, fram och tillbaka. Han 
stoppar fingrama i munnen och bojer ner sitt huvud och sitter stilla. Efter 
endast 10 sekunder lyfter David upp huvudet och skrattar forst utan ljud, 
darefter med ljud. Han sager Trnmin "och upprepar **mmm*' samtidigt 
som han borjar gunga med huvudet fram och tillbaka. Han sager "i i / ** 
1 i r. Han sicrattar hogt, gungar och sager *7 / 

Kommentarcr 

Nar David skall leka med sin bror visar det sig att brodem inte vet vad han skall gora. En 
episod som ar intressant ar nar brodem inte vill l&na ut saker till David. Hinkcn med 
legobitar samlar brodem ihop och bar ivag, trots att foraldrama ber honom lata bli. Nar 
sedan Johan inte later David lana sakema i backen, utan drar ifran honom backen sager 
mamman "David 6k fkr du krypa fram och ta den igen". Mamman vet att David baia 
intresserar sig helt kort for en sak och snart glommer bort den. Fomiodligen var detta ctt 
satt att undvika konflikter med brodem infor mig (min tolkning). Min kansla blev m6k att 
David ^'drar det kortaste stiSet" i mSnga Icksituationer med den tre kr yngrc brodem. David 
sysselsatter sig da med att gunga i knastaendc pi alia fyia, ruska pi huvudet eller suga pa 
sina handcr. Detta beteende kallar minga for ctt stereotypt beteende, men det finns avcn de 
somkallar det for kommunikation cllcr helt cnkelt for ett overgingsfenomen (Winnicott, 
198 1). Jag fbredrar att bcnamna det ovcigingsfenomen. David gir in i en situation, som 
ger honom trygghet som liggcr mcllan honom och mamman. David tycks valja detta 
beteende nar verkligheten blir for kravfylld eller i brist pi battre sysselsattning. 

Brodem kommunicerar inte alls med David. Brodem vander sig till mamman och pappan 
och bckraftas av dem i sin Ick med David. Det tycks som om han ar ovan att leka med 
David. Frida har berattat att Johan tar ett stort ansvar for David pa daghcmmct, men 
hemma tycks det vara andra mekanismer som styr. Kanske kanncr han inte kravcn lika 
starkt har. 

Hopplek med Frida pa daghemmet 

D'^.nna sekvens omfattar cirka 1:30 minut. Ett fonster ar oppet och ljud 
fran hilar och ett och annat flygplan hors utanfor. David observerar detta 
och vander pi huvudet for att se sig om. Hans blick vandrar runt i rummet 
och hano huvud ar latt bakatlutat. Frida tar honom i bida handema och 
sager: "ska vi hoppa Iite?'\ David gungar da upp och ner med kroppen 
(bojer - stracker -bojer sina ben) och ruskar pa huvudet fran sida till sida. 
Efter en stund tar Frida honom under armama och staller sig bakom 
honom. De forbereder en hopplek. David bojer sina ben och hjalper till att 
skjuta ifrin. Han visar att han vill hoppa. Han hoppar och fortsatter tills 
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Frida far nog - inte David. Frida berattar att hon har besvar med sin lygg 
och vill inte anstranga sig mer an nodvandigt. De slutar darfor att hoppa. 

Kommcntarcr 

David tycker det ar roligt att hoppa och tar sjalv sats och skjuter ifiin vid hoppen. Han 
signalcrar med kroppcn att han vill hoppa, vilket visar att han kan ta initiativ nar han 
befinner sig i en situation dar det behovs. 



Lek med tnmunan pi dagheimnet 

Nedan redovisat material omfattar 6:01 minuter. Frida tar fram en liten 
trumma som hon lagger i Davids kna. Han slar omvaxlande hart och latt 
pa den. Frida sjunger och David vokaliserar och far berom. Frida fort- 
satter att sjunga och David gor vad som forvantas av honom. Han spelar 
pa trumman, tar bort sina hander fran trumman och sitter alideles stilla. 

"AV det fardigspelat pi trumman?'\ Mgar Frida. David lyfter upp 
huvudet och tittar pi hennc. 

""Ska du spela mer pi trumman?". Hon satter trumman mellan benen pa 
honom och fragar: "Var ar trumman?". David tittar pa hennes ansikte. 
Han slar oengagerat pa trumman, men tittar inte pa den. Frida tar da bort 
trumman och lagger den en bit ifran David. Han vander sig genast om, 
staller sig i krypstallning pk alia fyra och kryper fram mot trumman pa 
eget initiativ. Han vokaliserar och tar tag i trumman. Frida sager: 

''Vill du spela mera?" "Vill du det?'\...."Vill du spela mer?'\ Davids 

gungande har gjort att trumman flyttat sig en bit ifrin honom. Frida 
skjuter fram den till David och han vokaliserar. Han star pa kna och 
borjar gunga. Han slar med handema pa trumman en liten stund tills Frida 
bestammer att de skall sluta. 

Kommcntarer 

David sl&r p4 sin trumma omvaxlande hSrt och latt. Att spela p4 trumman roar honom. 
Han tar initiativ och staller sig i krypstallning p& alia fyra och kryper sjalv fram till 
trumman samtidigt som han vokaliserar. Aven har ar det Frida som bryter leken. Vad jag 
funderar over ar om det g&r att leka si langc med en aktivitet att David trottnar sjalv, att det 
ar han som vill sluta. Vid alia de lektillfallen som jag gjort videoinspelningar liar det varit 
den vuxne som bestamt nar leken skall avslutas. 



Davids kommunikation 

Mamman tror inte att David kanner igen sitt namn, men daremot att han 
kanner igen hennes rost. Han kan pikalla uppmarksamhet, t ex nar han 
fastnar med sin gistoL "Han forstSr inte hur han skall komma loss utan 
skriker tills nSgon kommer'\ sager hon. Han kan inte grata med tSrar nar 
han ar ledsen, utan gnyr bara litet. Nar han ater visar han ibland att han ar 
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matt och inte vill ha mer mat genom att gnalla. **Det ar svart att veta om 
det verkligen stammer for ibland ger han hals av gammal vana'', sager 
mamman. David kan harma vissa ljud, men inte handlingar, "'Vissa ord 
forstSr han som signaler, men for ovrigt forstir han ingenting av det man 
sager", fortsatter hon, Han pekar inte pa saker han vill ha. David visar 
nar han ar glad, ledsen, trott och tycker det ar trSkigt. Nar det ar tr^igt 
lagger han sig pS mage pS golvet och ligger alldeles stilla - ibland somnar 
han. 



Videoinspelning avseende kommunikation 
Maltid ibemmet 

David sitter i koket vid kortandan av bordet. PS hoger sida, bordets 
langsida, sitter hans mamma och matar honom. Jag monterar upp video- 
kameran och gSr efter en kort stund ut ur koket. Under inspelningen 
kommer jag endast in kortare stunder for att kontrollera att kameran 
verkligen gSr. Jag befinner mig i rummet intill och bide hor och ser 
stundvis vad som hander. Nedan redovisat material omfattar 5:49 minuter 
av totalt inspelade 10:16 minuter. David tittar rakt in i kameran och 
suckar. 

'Tittar du pa henne nu?'\ sager mamman och menar mig. Hon bojer 
darefter ner huvudet m.ot David, tar hans hogra hand i sin och fortsatter: 
''mmm'\ Hon vander sig sedan bort och tittar ut genom fonstret, som ar 
bakom hennes rygg. Efter en stund vander hon sig tillbaka mot bordet och 
makar tallriken narmare sig. Hon sager: 

'VVu ska vi se om du vill ha det bar David!". Hon borjar skara maten i 
mindre bitar och sager samtidigt: 

"Kottfarssasen ar fran igar och sa ar det omelett" David lagger huvudet 
pk sned, satter handflatoma i bordet framfor sig och skjuter ifran. Inget 
ljud. David hickar och lutar huvudet bakSt. Mamman kommenterar med 
nSgot ohorbart och fortsatter. 

"E du jattehungrig nu?'\ David lutar sin kropp framit over bordet och 
tittar pa maten som ligger pk tallriken. 

"Har du sett vilken god rora det ar?" David stoppar fingrama i munnen. 

"Vaa. Nu ska vi se. Massor Aahh Ar det varmt da\ Ska vi blasa?" 

Hon tar tag i Davids hogra hand och skjuter fram tallriken framfor honom 
for att han skall hjalpa till att blasa. David tittar pk tallriken. Ingen 

reaktion. "Mmm", sager mamman och fortsatter att mosa maten 

"mmm". Mamman bcjer sig fram mot David och sager uppmanande: 
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''Halla dar, David!" Hon blaser pa skeden, stracker fram den mot David 
och sager: 'Tittar. Han reser upp kroppen och lutar sig nagot bakat, reser 
kroppen rakt upp, gapar och tar emot maten. 

"Det var inte for varmt?, mmm" David tittar pS tallriken och for upp 

vanster hand till munnnen. "Va de lite for varmt?" Hon blaser pa skeden 
igen och fortsatter: "Va de gott? " David ater och mamma fylier hela tiden 
pa med mera mat. EmellanSt torkar hon honom om munnen. "Mmm".. 
och fortsatter mata .... 'Tycker du det ar formycket mat det fiSr?" 

"Va det gott?. ..David! Va're bra? Vill du fia mer?". David ser ut som om 
han precis har upptackt kameran. Han satter handen for ansiktet med 
spretande fingrar och fortsatter att titta mot kameran. Mamman bojer sig 
fram mot David och soker ogonkontakt samtidigt sager hon:"i72i73i77.... 
David. Kan du saga nanting? Va degott?". 

''Va^e bra?" David tittar fortfarande pa tallriken utan att rora en min. 
Han lutar sig framSt och lagger ner sitt huvud pa bordet och tittar 
mamman. Stilla och tyst. 

"Sa!" Hon torkar honom cm munnen. "Ser du den dar svarta saken?", 
sager hon nar hon upptacker att David tittar mot kameran. "Mmm". 

Kommentarer 

Nar jag i efterhand gSr igenom protokollet och laser texten ger den en relativt dalig bild av 
hur situationen ser ut. Detta beror inte pa att texten ar bristfallig, utan snarare att det ar 
sv&rt att ett grepp om ordens innebord, utan att ha kontexten. Det framgar emellertid att 
det ar ISnga perioder av tystnad. Den langsta pauseringen ar pa 43 sekunder. Den intraffar 
nar David belt plotsligt bar f^tt syn pii kameran och sitter alldJes stilla med handema i 
ansiktet. Nar man ser filmen forstir man att det ar naturligt. Mamman talar si mycket hon 
nigonsin kan men det ar svSrt att finna andra samtalsamnen an just om det ar gott (4 ggr), 
om det ar varmt (3 ggr), om det ar bra (5ggr) eller om han vill ha/ha mer (6 ggr). Detta 
sker sammanlagt under de 1 1 minuter som transkriberats av mil tiden. Vid minga till fallen 
sager mamman "mmm", vilket jag tolkar som en iterkoppling till David. 

De fragor som mamman staller blir aldrig besvarade varken i ord eller handling. Mqjligtvis 
kan man tolka in ett **ja'* i och med att David hela tiden g£^ar nar maten kommer. Mamman 
sager att han nastan aldrig sager nej genom att vanda bort huvudet, efteisom han ar mycket 
fortjust i mat. 



Smaprat med Frida pa daghemmd 

Vid forsta besoket p& daghemmet kommer jag in i det rum dar de normalt 
har morgonsamling. Frida stSr pa kna och haller David i handen. Han ar 
vinglig pa benen och behover stod for att inte ramla omkull. De smSpratar 
med varandra och jag monterar upp videokameran. Nedan redovisat mate- 
rial omfattar 9:38 minuter. Frida gor "pruttljud*' med munnen och frSgar 
om David kan gora likadant. Han lagger huvudet pk sned, tittar pk kame- 
ran och darefter pi Frida. Han ruskar p& huvudet och gor ett sprutljud. 
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Va, det kan du'\ sager Frida. De satter sig ner golvet. Frida tar fram 
en gitarr och lagger en bit fvin David. Han tittar ph den, stracker ut sina 
ben och vander sig mot gitarren med hela kroppen. Han gungar med 
kroppen. Han ar tyst och stilla, borjar sedan vifta med armar och ben och 
lagger darefter benen i kors. Frida rcr vid en Strang. Nar ljudet hors 
borjar David vokalisera och vifta med armar och ben. Han stoppar vanster 
hand i munnen och vokaliserar. Frida fortsatter att spela for att locka dit 
David, som sitter alldeles stilla da han hor ljudet och hon sager: 

''Kom far du spela! - Tittar. Han tittar och borjar darefter vokalisera och 
vifta med armar och ben. Han blir ater stilla. Frida fortsatter: 

'7a, kom da"\ Frida forsoker locka David och slar pa gitarren och 
fortsatter ''Kom da'''. Han sitter helt stilla, tittar, ser ut att lyssna efter 
ljud. Han vokaliserar och hon sager: 

"Skynda dig och kryp hit David'\ Han sitter stilla och ser ut att samla sig. 
Han vokaliserar, borjar vifta med armama, aktiviteten okar och han blir 
ater stilla. Frida sager att hon ser att David vill forflytta sig men tror att 
han inte vet hur han skall gora och gar darfor fram och staller honom pi 
alia fyra, dvs i krypstallning samtidigt som hon sager: "Du , titta har!". 

Med fyra snabba kryptag tar han sig fram och ror vid strangama pa 
gitarren. Han drar med handema pa olika strangar och fir fram ett 
nyanserat ljud. Forst spelar han en stund - darefter sitter han helt stilla - 
gungar med kroppen samtidigt som han vokaliserar. Frida satter honom 
upp pS stjarten och lagger gitarren i bans kna. David fortsatter spela. 
Frida tar bort gitarren, men David protesterar inte, utan foljer den med 
blicken. Frida satter sig mitt emot David pi golvet. Hon sitter gransle med 
benen och David sitter med sina ben innanfor. Hon hSUer i bans bada 
bander. Frida vander upp Davids ansikte med sina bada bander och soker 
ogonkontakt. 

"David kan du saga mamma?". "Kan du saga mamma?". David 

vander huvudet at vanster sida och tillbaka igen och slapper samtidigt 
Fridas bander. Hon fortsatter: 

"Mamma, David!". "Maammma". David sitter stilla och ser ut att 

lyssna. Blicken ar bortvand. David lyfter upp huvudet mot Fridas ansikte. 
"Kan David saga maaammma?". Vand mot David, som ater lyfter upp 
huvudet och tittar mot henne sager hon: 

"Duktig pojke kan saga mamma". David ruskar huvudet fr^ sida till sida. 
Han vokaliserar och vrider darefter huvudet it sidan. Hans vokalisering 
okar och han ruskar ater pa huvudet. Frida fortsatter: 
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'7o, du kan det Maamma*\ **Maamma*\ David sitter stilla och 

lyssnar och hon upprepar: "Mamma*\ David lyfter upp huvudet och tittar 
pa Fridas ansikte. 

"Kan David saga mamma?'\ David stoppar hoger hands fingrar i munnen. 

"Mamma, David! Fa sc. Kan du saga mamma?". David ar stilla. 

"Vaa mamma?" 

"MAMMA" sager David. Han lagger huvudel lite pa sned fbrst at vanster 
sida, sedan tillbaka till hoger och tittar sedan pa Frida. 

"Ah, vad du ar duktig. Jatteduktig kille som kan saga mamma", Frida 
bojer sig fram och kramar om honom. Han ser varken glad eller ledsen ut, 
snarare skulle man kunna saga att ban inte reagerar alls. Han skulle nastan 
kunna beskrivas som avskarmad, trots att han ar med. 

David vokaliserar, Frida svaran^'/sa" och David vokaliserar igen. 
Kommentarcr 

Nar det galler att spela gitarr tar David inte lika tydligt initiativ som vid lek med trumman. 
Frida forsoker locka David att forflytta sig till gitarren» men han ror sig inte. Forst nar hon 
staller honom i krypstallning fbrflyttar han sig framat. David visar initiativ nar han blir 
frantagen trumman. For fbrsta g&ngen staller han sig sjalv p& kna och kryper fram till den. 
Det hor till saken att David endast kan (?) ta 4-5 kryptag. Han visar att han vill spela mer 
pa trumman. Han visar aven nar de klappar handema att han vill ha sina hander utanfor 
Fridas och hjalper ocksci till vid klappandet. 

Nar de sitter mittemot varandra och sjunger berattar Frida att David kan saga Mamma. 
Hon demonstrerar "Sag mamma David". Efter en stund kommer det "mamma" fr&n 
Davids mun. Han sager det mycket klart och tydligt och det gilr inte att ta miste p4 att han 
vet att han sager det. Vad man darcmot inte vet ar hur mycket han fbrst^r, dvs om ordet 
mamma har n&gon betydelse for honom. Det kan mojligcn vara svirt for honom att forst^ 
ordet eftersom det i detta sammanhang inte har nagon funktionell betydelse. Det tar honom 
1 minut och 40 sekunder att fk fram detta, men under hela samtalet kanns tiden oerhort 
lang. Frida svarar och bekraf\ar David kontinueriigt. 



Davids lek, kommunikation och utveckling 

Frida berattar att de andra bamen kommer fram och vill vara med och 
leka dS hon och David gor nagonting tillsammans. Detta kan tolkas som 
om placeringen fungerar bra och att David verkligen ar delaktig i 
verksamheten, men det kan forhalla sig pa det sattet att bamen inte ar vana 
vid att de vuxna deltar i bamens lekar och att de darfor dras till Frida och 
David. 

David tycker om lekar som ger kroppskontakt och speciellt roligt ar det 
att bli kittlad pS ryggen eller magen, som pappan gor. DS skrattar han 
hogt. Han tycker ocksS om musik och kan enligt Frida urskilja olika sor- 
ters musik, men foraldrama tror inte att David kan hora skillnad pa olika 
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sorters musik. Mammans uppfattning ar att sonen tycker bast om lite 
"trakiga'' saker, dvs saker som hon sjalv uppfattar som icke lekmaterial, 
t ex ett glasogonfordral eller bocker med svart-vit text. Det visar sig att 
David inte ar intresserad av de leksaker, som brodem tommer ut pa 
golvet. Nar brodem skall leka med David fimgerar det nog som for 
syskon i allmanhet. Johan blir ombedd att leka med David, men ban ar inte 
ett dugg intresserad. Han verkar inte heller leka med David i vanliga fall. 
Han vill bestamma sjalv och retas lite med David. Pa daghemmet intar ban 
en annan roll. Han passar sin storebror oavbrutet och detta ansvar paver- 
kar honom, enligt Frida, sa mycket att han har svart att koppla av och leka 
med kamratema. 

Vid mitt besok pa daghemmet leker David forst en hopplek, dvs en lek 
som bygger pa rdrelse, och darefter "spelar'' han pa trumma och pi 
gitarr. Han tycker om att spela, eftersom instrumenten producerar ljud. 
Han visar bade i hoppleken, vid handklappningen och musikleken att han 
vill ha "mer'\ dvs en initiativformi^a och vilja att fortsatta leka. Denna 
'\axellek" ar grunden till turtagning. En g^ing staller han sig pa alia fyra 
och kryper fram till trumman. Nar ingen leker med David roar han sig 
sjalv genom att stalla sig pa alia fyra och gunga fram och tillbaka, gunga 
pa huvudet eller suga pa sina hander, en typ av sjalvstimulering. Det ar 
om man domer av de ljud som han avger behagligt. Om David inte hade 
vuxna som lekte med honom skulle han ofta vara ensam, aven om han har 
ett visst utbyte av att se pa nar andra leker. Ju valdsammare lekar desto 
roligare, tycks vara bans installning om man domer av bans skratt. Det 
utbyte han har av denna typ av lekar ligger p^i ""iskadningsplaner. Leken 
som medel for t ex kommunikation och inlaming av samspel ar mycket 
tydlig. Han ar glad och skrattar nar nagon sysselsatter sig med honom. 
Inte vid nagot av de fem tillfallen jag traffade David visade han tecken pa 
att vara ledsen. Davids lekar bygger pa taktil, auditiv och visuell 
stimulering, 

Fornien for Davids kommunikation ar kroppssprak, vokaliseringar och 
enkla handlingar som t ex att krypa fram till trumman. Han anvander 
naturliga reaktioner och signaler. Han kan harma vissa ljud, men mamman 
sager att hon inte tror att David kanner igen sitt namn eller forstlir vad 
man sager at honom. Han kanner igen vissa ord som "signaler'' sager hon. 

fnnehillet i kommunikationen star de vuxna mestadels for. De bestammer 
vad de skall tala om. Det handlar ofta om behov och kanslor. Nar David 
ar glad ler han och skrattar, nar han ar ledsen gnyr han missnojt men utan 
t^rar, nar han ar trott gnyr han blandat med gaspningar och ogongnugg- 
ningar och nar han ar uttrakad lagger han sig p^ mage pS golvet, ligger 
stilla och somnar ofta. Vid det tillfalle nar David ater framgar av proto- 
koUet att mamman hela tiden talar om det som ror sjalva maten och 
matningen, t ex om det ar gott, om det ar varmt, om det ar bra eller om 
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han vill ha mer? Detta ser torftigt ut som konversation, men det ar ofta sa 
man talar med smS bam. 



ERIC 



David anvander sin kommunikation framst for att Gvara pa tilltal och for 
att be om men Han harmar ljud och han vokaliserar. Det finns linga 
pauseringar i transkriberingsprotokollen. Den langsta ar pa 43 sekunder, 
men i allmanhet ar det endast omkring 10 sekunders pausering. Vid ett 
tillfalle lyckas Frida f5 David att saga ""mamma". Men det ar en ren 
hamming, som kom till stand efter 1:40 minuter och han fbrstod sannolikt 
inte inneborden. Dessutom maste det vara nastan omojligt for David att 
forsta ordet mamma, nar hon inte ar inom synhall. 

Kommunikativ kompetens innebar for David att han: 

- reagerar cnligt assistcnten (men inte enligt foraldrama) pi sitt namn 

- kanner igen en del petsoner i sin omgivning 

- kanner igen vissa forem&l och vet vad de anvands till 

- kanner cnligt assistcnten (men inte cnligt foraldrama) igen olika Sanger och 
musikstycken 

- kan p&kalla uppmarksamhct 

- kan ta initiativ 

- kan ta sin tur i kommunikationen 

- kan harma ljud 

- visar behov och kanslor 

- anvander tydliga signaler 

Det ar saledes en diskrepans mellan vad foraldrama tror att David forstar 
och vad assistcnten tror att han forstar. Denna skillnad kan bero pi att 
David belt enkelt visar olika saker hemma och pS daghemmet, men det kan 
aven bero p§ att assistcnten, som har David "som sitt arbete" ar mer upp- 
marksam pa vad han klarar. En ytterligare forklaring ar att foraldrama 
kan vara radda att saga att han klarar for mycket, eftcrsom de inte tror att 
andra skulle tro dem. Det handlar mycket om hur man tolkar Davids 
signaler. Vid flera tillfallen verkar David avskarma sig och sitter med 
fmgrama i munnen och gungar. Om man studerar vad som hant precis 
fore detta tillbakadragande fmner man att han forst utsatts for ett stimulus, 
darefter blivit motoriskt aktiv, skrattat och tagit fmgrama i ansiktet och 
munnen. Hans tillbakadragande kan darfor vara en bearbetning. Det ar ett 
klart urskiljbart monster som upprepas vid flera tillfallen. Ett bra exempel 
ar den forsta videoinspelningen pa daghemmet, dar han under denna 
bearbetningsfas (min tolkning) standigt blir avbmten. 

Jag kan dock konstatera att den vuxne har en betydande roll i Davids lek 
och kommunikation. PS ett lekfullt satt kan man fa honom att utfora olika 
traningsmoment, t ex att hSlla balansen. Nar David pS eget initiativ leker 
med tmmman leker han for lekens egen skull och i det avseendet kan man 
saga att leken ar ett mil i sig. Att anvanda leken som medel for att 
utveckla kommunikation ar lattare att forst5, eftersom den ar en naturlig 
bestindsdel i det sociala samspelet med foraldrama och assistcnten. Han 

173 
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lar sig t ex att pikalla uppmarksamhet, nar nagonting inte ar bra, och 
beroende pk vilka gensvar ban f4r» kan ban genom traning lara sig bur 
man konimunicerar. 

Ett stort problem ar att David bar en grav synnedsattning. Hur mycket ban 
ser ar det ingen som kan saga. Hans glasogon ar mycket starka, men ban 
reagerar inte da man tar dem av bonom. Trots detta ser ban ""det ban vill 
se"", som Frida uttryckte det. Han ser klart nar man flyttar saker en bit 
ifr^in bonom ocb var de ligger, ocb det ar mojligt att ban ser battre i vissa 
lagen an i andra. Det kan bero pk ljusfdrballanden, intresse eller kanske 
kroppens ocb buvudets position. Det kan formodligen aven bero pk bans 
alimantillstind. 

David bar visat att ban bar en kommunikativ kompetens, som sannolikt 
kan utvecklas genom kontinuerlig ocb systematisk traning ocb inlaming. 
Redan idag visar ban vilja ocb motivation, vilket ar starka drivQadrar for 
utveckling. David visar ocksi att ban bar en fonnaga att ta initiativ och att 
ta sin tur i kommunikationen, vilket tyder pa att man kan fdrvanta sig en 
utveckling. 
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PRESENTATION AV ERIK OCH HANS FAMIU 

Erik ar atta Sr. Han bor tillsammans med sin foraldrar i ett nybyggt hus 
utanfbr Stockholm. I villan, som ar handikappanpassad, ar tva rum avsed- 
da for Erik. Dels har han ett eget sovrum, dels ett rum for lek och sjuk- 
gymnastik. Har finns alia hjalpmedel Erik behover for att trana sina 
nedsatta funktioner. Fran samtal med foraldrama framkommer att de 
hjalper till med Eriks traning for att han skall fa basta mojliga stod for sin 
utveckling. Erik har en val fimgerande skolsituation. 

Mitt forsta mote med Erik ager rum hemma hos familjen. Erik verkar lite 
blyg, men intresserad av mig. Nar jag bojer mig ner mot Erik och talar 
med honom, tittar han forst bort, men vander sedan tillbaka blicken och 
tittar forsiktigt pa mig. Jag far uppfattningen att Erik ar nyfiken, men 
reserverad. Nar jag talar och skojar med honom skrattar han. Vid mitt 
samtal med foraldrama sitter Erik i soffan bredvid sin mamma. Han sitter 
spand och tyst med ogonen oppna och tycks lyssna intensivt, nar jag 
samtalar med foraldrama. Han verkar fanga upp enstaka ord och nar hans 
namn namns tittar han upp och ler. Foraldrama talar mycket med Erik 
och forsoker forsta och tolka vad han vill. Familjens liv verkar helt 
inriktat pa Erik och pa att forbattra hans livssituation. 

Foraldrama berattar att Erik foddes efter en normal graviditet pa ett 
sjukhus i Stockholm. Han var i dalig kondition och hade andningsbesvar. 
Eftersom sjukhiiset inte hade nagon bamklinik overflyttades Erik till ett 
bamsjukhus, dar han vistades over natten. Framat morgonen forsamrades 
hans tillstand, varfor han fordes till Karolinska sjukhuset och lades i respi- 
rator. "Ett fel begicks vid forlossningen, men vad hjalper det oss att 
lakaren 'prickats' for tjanstefel. Ingenting forandras ju anda for Erik", 
sager pappan. Foraldrama drev frSgan om Eriks forlossningsskada till 
rattslig provning under tre anstrangande ar, i forsta hand for att liknande 
misstag inte skuUe behova upprepas och drabba andra foraldrar. 

Lakama trodde den forsta tiden inte att Erik skuUe overleva, men efter 
tva veckor konstaterades att allt var normalt, men att foraldrama skuUe 
vara installda p3 att Erik skulle fa "en viss motorisk forsening". Efter tre 
veckor skickades mor och bam hem med lugnande besked, Nar Erik var 
ett par manader borjade neurologen pS sjukhuset ana att allt inte stod ratt 
till. Erik hade svSrt att sova och skrek ofta. ?k bamavSrdscentralen fick 
foraldrama lugnande besked och olika rad, som de tog emot och provade. 
Lakaren markte s5 smSningom att Erik borjade bli stel och fS forand- 
ringar i ledema och ordinerade dS sjukgymnastik ett par ganger i veckan 
pk bamhabiliteringen. For foraldrama korn detta besked som en chock. 

Erik har ett stort tillsynsbehov och familjen har behov av avlosning for att 
hamta nya krafter. Familjen far avlosning genom kommunen, men den 
kan inte utnyttjas pS nattema. Den avlosning i form av korttidshem, som 
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erbjuds genom landstinget, uppfyller inte foraldramas behov och krav och 
personalen vagar t ex endast ta hand om Erik en natt i taget. Erik ar 
kanslig for forandringar och den som bar hand om Erik maste kanna 
honom val och veta hur han fungerar. Av denna anledning skoter forald- 
rama honom oftast sjalva. Forsta gangen nar Erik hade lunginflammation 
akte foraldrama oroliga in till sjukhuset, som de trodde over natten, Dar 
blev mor och son kvar i narmare fyra manader, beroende pa standigt 
Lillstotande komplikationer. 

Karolinska sjukhusets bamavdelning har tidigare varit till stor hjalp nar 
familjen behovt avlosning vid resor, som annars vore helt omojliga att 
gora. Sjukhuset har anlitats flera ganger per ar, men standiga forand- 
ringar och omorganisationer inom landstinget har medfort att familjen 
fortsattningsvis inte far utnyttja bamavdelningen som avlosning, Forald- 
rama har uppmanats alt soka plats i elevhem for Erik, vilket de inte kan 
acceptera. Att bo pa elevhem skuUe innebara att Erik som bara ar 8 ar, 
flyttade hemifran, vilket foraldrama ser som ytterst onormalt, Forald- 
rama kanner stark oro infor detta hot, Mamman sager: ''Vi ar inte intres- 
serade av en elevhemsplats. Erik bor ju hemma. Det har ar hans hem och 
vi vill inte lamna bort honom'\ Foraldrama menar att avlosningen pa 
sjukhuset var basta tankbara losning for Erik och hans familj. Personalen 
ar engagerad, intresserad och framfor allt medicinskt kunnig. ''Nar Erik 
ar pa Karolinska och vi ar borta sa vet vi att han far den basta vard han 
kan fa", sager mamman. Erik visar ocksa, genom att inte vara orolig och 
ledsen, att han ar nojd och kanner igen sig pa sjukhuset. 



Eriks funktionsnedsr.ttningar 

Erik har bedomts vara gravt utvecklingsstord av en omsorgslakare och 
''alia sager att han ar det" sager mamman, "Vi tycker inte alltid att han ar 
det, men det beror pa hur man definierar begreppet utvecklingsstord", 
fortsatter hon. 

Erik ar rorelsehindrad och till foljd av det mllstolsburen. Han har en 
hoftledsluxation, vilket innebar att hans ena hoftled ar ur led. En opera- 
tion skulle gjorts nar han var yngre, men eftersom han var mycket 
kanslig, hade langvariga infektioner och var allmant medtagen bedomde 
lakama det som alltfor riskabelt med nedsovning. Foraldrama valde 
darfor att avsta fran operation. Hjamskadan i kombination med svara 
kontrakturer i handema gor att Erik inte kan anvanda sina hander funk- 
tionellt. "Han har ju inte ens grovmotoriken utvecklad", sager mamman, 
Erik ar ocksS synskadad och behover stark belysning for att kunna urskilja 
olika saker, Foraldrama menar att Erik haller pa att ova upp sin 
synformSga, "Han har tidigare litat helt pa sin horsel och ej haft *anvand- 
ning av synen", sager mamman. Utover dctta har Erik epilepsi och ater 
standigt medicin mot sina kramper. Medicineringcn borjadc nar Erik var 
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mycket liten, eftersom han redan da hade grand-mal anfall. Ytterligare 
matningar med EEG av hjamans aktivitet har visat att ingen forandring 
skett och han maste darfor fortsatta att ata medicin mot sin epilepsi. 
Medicineringen har successivt dragits ner och detta har medfort att Eriks 
medvetandegrad okat och att han t ex inte langre kraks vid anfallen. 
Lakama konstaterade nar Erik var 7 ar, att han aven har cystisk fibros. 
Misstankar om denna sjukdom fanns tidigare, eftersom Erik haft ett stort 
antal lunginflammationer och stark slembildning. 

Erik kan inte sitta utan stod eller stodja pa sina ben. Daremot har han 
mycket god huvudstabilitet. Erik kan inte tugga, utan ater passerad mat. 
Han ar inkontinent och anvander blojor. Eriks sprak ar icke-verbalt, men 
han lyckas trots detta formedia information till sina narmaste. Ett exempel 
ar nar han behover bajsa. Han ger foraldrama signaler, som ar sa tydliga 
att aven personalen i skolan och pa sjukhuset, efter foraldramas 
uppmarksammande, kan tolka dem. Han sitter s§ledes pa toaletten och 
utfor sina behov. Daremot ar det svart for Erik att halla urinen och kissa 
pa toaletten. 

Bilden nar det galler Eriks funktionsnedsattningar ar komplex. Han ar 
gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, synskadad, talskadad, inkontinent, 
har epilepsi och cystisk fibros. Det ar forst nar man radar upp hans 
funktionsnedsattningar, som man forstar hur komplex bilden ar och kan 
bilda sig en uppfattning om under viika villkor Erik och hans familj lever. 



Daglig verksamhet/sysselsattning 

Erik gar i en traningsskoleklass, som ar inrymd i en ISg- och mellansta- 
dieskola. Han har haft ett ars skoluppskov, eftersom foraldrama inte ansag 
att skolsituationen var lost pa ett for Erik och familjen tillfredsstallande 
satt. I Eriks klass g2r ytterligare tre clever, som har bedomts vara pa 
ungefar samma utvecklingsniva, Kylens A-niva, dvs ar gravt utvecklings- 
storda. En larare och l\k assistenter ansvarar for av- och pSkladning, mat- 
ning, blojbyten, medicinering samt den dagliga stimulansen. Ytterligare en 
assistenttjanst fmns, men den ar vakant. Personalen berattar att arbetsbe- 
lastningen ar stor och deras ambitioner ar att ge elevema ett gott pedago- 
giskt stod for sin utveckling. 

Erik trivs i skolan och foraldrama ar mycket positiva till larare och 
assistenter. Kontakten mellan hem och skola sker genom en kontaktbok, 
som varje dag foljer med Erik. Kontaktboken har flera funktioner. I den 
antecknar bAde lararen och foraldrama om det hant nagot speciellt eller 
helt enkelt vad de gjort. Utover detta har Eriks mamma daglig kontakt 
med lararen per telefon. Foraldrama kanner val till vad Erik och hans 
kamrater gor i skolan och vad som skall handa under den narmaste tiden. 
Kontaktboken har aven stor personlig betydelse for Erik, eftersom 
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foraldrama laser hogt ur den och samtalar om det som Erik har upplevt 
under dagen. Foraldrar, skolpersonal och Erik sjalv har gemensamma 
referensramar, erfarenheter och upplevelser att kommunicera kring. 



Fofsta besoket i Eriks skola. 

Vid mitt forsta besok i Eriks skola traffar jag hans larare och assistent. 
Klassaimmet ar stort och rymligt med material i glada farger. Nedan- 
staende beskrivning av Erik, skolan och arb'^tet i skolan bygger pS samtal 
med lararen och assistenten samt egna observationer. 

Erik borjade i skolan hosten 1989. Han har varit borta mycket fran skolan, 
da han haft flera besvarliga infektioner. Vid ett tillfalle har han varit 
inlagd pa sjukhus och vid tre tillfallen har han behandlats med penicillin. 
Det som enligt personalen ar svarast ar att Erik ofta grater och skriker. 
Graten startar ofta helt plotsligt och fortsatter sedan intensivt. Ibland kan 
Erik grSta nastan hysteriskt i 5-6 timmar i ett strack, vilket ar mycket 
pSfrestande for personalen. GrStattackema, som ar mer eller mindre 
intensiva, kommer varje dag och lararen tror (ar sa gott som saker pa) att 
det beror pa smarta. Vid enstaka tillfallen gar det att avbryta graten 
genom att avleda Erik. Graten ar mycket angestskapande for personalen 
som kanner vanmakt. De tror att Erik har ont, men vet inte hur de skall 
hjalpa honom. Eftersom hans ena hoft ar ur led, ar delta troiigtvis 
anledningen till att han grater. Ibland nar de leker, kan Erik komma i en 
stallning, som utloser smarta. Erik skall prova ett avslappande och 
smartstillande medel for att forsoka hoja smartgransen. Lararen berattar 
att en lakare har sagt att Eriks skrik ar "hjamskrik", att han inte ar 
"kontaktbar" och att det inte finns nagonting att gora. Enligt lararen 
overensstammer inte detta alls med personalens uppfattning. De upplever 
att Erik har ett differentierat skrik, som ibland tyder pa smarta. Erik 
forstar vissa enkla ord som "gunga", "mat" och "toalett". "Det ar ord som 
ligger honom nara och som han troiigtvis tolkar som signaler'', sager 
lararen. Daremot har inte Erik bildforstaelse. Han kan svara "ja" genom 
att lyfta upp huvudet eller sin hogra arm. Det ar menar lararen, relativt 
sakra tecken pk att han forstSr och kan visa vad han vill. Hon pSpekar att 
de kanner Erik for lite for att kunna vara helt sakra, eftersom han bara 
varit en termin pa skolan, men hon vet att Erik i vissa sammanhang visar 
vad han vill. 

Erik har tidigare haft kontakt med en synkonsulent, men det har inte varit 
mojligt alt testa hans syn, eftersom han inte kan/vill samarbeta. Han ar 
intresserad av olika monster, speciellt monster med prickar pa, men har 
svSrt att fixera blicken. Han sikr pa vantelista for att fk komma till 
Ekeskolan, som ar resurscenter for synskadade, utvecklingsslorda bam. 
Samspelet mellan elevema i klassen ar begransat. Elevema har inte 
mycket kontakt med varandra, eftersom varje elev behover silt speciella 
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stod, vilket medfor att lararen ofta maste jobba enskilt med varje elev. 
Detta fbrsvarar det samspel som elevema annars kanske skulle kunna ha 
sinsemellan. 



Andra besoket i Eriks skola 

Vid mitt andra besok i skolan ar Eriks larare sjuk och endast bans assistant 
dar. Erik ligger, nar jag kommer till skolan, pa en madrass pa golvet. Han 
bar precis vilat middag, men inte sovit. Han ligger pa mage med sitt buvud 
latt I'ppStbojt ocb smSgnyr. Jag satter mig ner pS golvet bredvid bonom 
ocb talar med bonom. Han spanner kroppen, lyfter upp buvudet ocb bSller 
det alldeles stilla, som om ban lysssnade. Han uppfattar att jag talar med 
bonom, men vander inte sitt buvud mot mig. Vid ett tillfalle vrider ban pS 
buvudet ocb vander ansiktet mot mig, men blicken ar inte riktad mot mig 
utan vid sidan om. Assistenten berattar att Erik inte mar bra och att hon 
ar orolig for bonom. Hans bander, som alltid ar kalla, ar kokande beta ocb 
lappama vita. Erik skakar i benen ocb ar spand ocb stel i kroppen. Nar 
assistenten lyfter upp bonom i sitt kna spanner ban kroppen si mycket att 
det inte g^ att fS bonom att sitta rakt upp. I vanliga fall uppskattar Erik 
att fk sitta i knat med kroppen latt framatlutad, men inte denna dag. Han 
bSller munnen vidoppen och kippar efter andan. Oron bland personalen ar 
stor ocb de kanner att de inte vSgar ta ansvar for Erik. De forsoker ge 
honom saft att dricka, men ban vander bort buvudet ocb gnaller. Resul- 
tatet blir att assistenten ringer efter Eriks mamma ocb her benne komma 
ocb hamta Erik. 

Det framkommer att Erik provar en ny smartstillande medicin ocb bar tre 
olika typer av penicillin. Tidigare, berattar lararen, bade ban fatt en 
liknande reaktion ocb varit bemma nagra dagar utan medicin ocb da blivit 
battre. Medicinen bade nu ater satts in och samma symtom uppstod. Eriks 
mamma forsoker fl tag i lakaren pS sjukhuset u,^ att lyckas. Hon lamnar 
snabbt sitt arbete ocb kommer till skolan. Mamman tar Erik i sitt kna ocb 
pratar med bonom. Han verkar trott ocb gaspar liela tiden. Eriks tillst^d 
bar visserligen forbattrats nar mamman kommer, men ban ar fortfarande 
dSlig. Hon konstaterar att Erik ar torr i buden ocb personalen svarar att 
ban inte tagit emot nagonting att dricka pa bela dagen. Med tanke pi att 
ban bebandlas med penicillin samt ater smartstillande medicin bebover ban 
mycket vatska. Eriks mamma forsoker ringa lakaren pa sjukhuset, men 
ban ar inte antraffbar. Efter att ha fStt kontakt med en skoterska pi 
sjukhuset tar hon med sig Erik hem. 

Den kansla jag fir nar Eriks mamma kommer ar s\ir att beskriva. Hennes 
blick formedlar oro ocb uppgivenbet. Hon sager i forbifarten till mig 
''man bar ju ett arbete ocksS. Det ar svart att skota det'\ Hon kanner oro 
over att inte klara av sitt arbete, eftersom det ar sa mycket som bander 
runt hennes bam. Samtidigt kanner hon stor oro for Erik. Denna bandelse 
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ar enligt mamman inte unik, utan liknande handelser aterkommer med 
jamna mellanrum. 

Tredje besoket i Eriks skola 

Vid mitt trcdje besok i skolan mots jag av en glad och nojd liter^ pojke. 
Erik ar tillbaka i skolan efter tio dagar pa sjukhus. Lakama antar att Erik 
fatt en allergisk reaktion mot den smartstillande medicinen, som darfor 
tagits bort. Hans tillstand forbattras darefter successivt. Erik ar nojd d^ 
ban kommer tillbaka till skolan efter sjukhusvistelsen. Den avslappande 
medicinen gor honom mjuk i musklema, bans smarta verkar ha avtagit 
och ban grater inte pa en bel vecka. Efter en vecka i skolan drabbas ban av 
en ny infektion, som leder till att ban far tillbringa ytterligare fyra dagar 
pa sjukhus och fSr en ny penicillinkur. 

Erik hor nar jag kommer in i klassrummet. Han sitter alldeles stilla, lyfter 
upp huvudet, lyssnar och spanner kroppen, som ban gor nar ban ar 
intresserad. Han verkar kanna igen min rost och ger mig nagra snabba 
ogonkast. Han drojer inte kvar med blicken, utan tittar snabbt for att 
darefter vanda bort huvudet. Vid ett par tillfallen bar jag foljt med bans 
rorelser och stannat i bans blickfang. Han viker alltid bort blicken, for att 
efter en stund aterkomma med ett nytt snabbt ogonkast. Ibland ler ban nar 
ban vander bort sitt huvud. Lararen berattar att Erik alltid gor pa detta 
satt, nar ban ar intresserad av nagonting och att ban aldrig tittar mer an 
nagon sekund pa personer i omgivningen. Det ar roligt att traffa Erik, nar 
ban ar si pigg som vid detta besok. 

Sammanfattningsvis kan jag efter att ha gjort tre besok i Eriks skola 
konstatera, att inte en dag ar den andra lik. Hans aterkommande infek- 
tioner och smartor i hoften paverkar honom standigt. Nar Erik ar frisk 
och inte bar ont ar ban en mysig liten pojke, som personalen tycker det ar 
roligt att arbeta med. Nar ban mar daligt och bar ont och bara gnaller och 
grater kanner personalen angest och vanmakt. 



Lek och leksaker 

Erik ar bade enligt foraldrar och larare svSr att sysselsatta, vilket beror p§ 
att ban inte kan gora nSgonting sjalv. Han tappar fort intresset for en 
aktivitet och ar ofta orolig och rastlos. Han gnaller och grater ofta. Perio- 
der av grat Sterkommer ungefar var 14:e dag och under dessa perioder 
grater ban varje dag, dygnel runt. Under sSdana perioder bar familjen 
stort behov av avlosning, for forutom foraldramas stora oro ar deras 
brist pa soma ett stort problem. 
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Foraldrama leker ofta med Erik och agnar honom mycket tid. Erik tycker 
om att bada och att spela pa den "sjTith", som familjen ju^t inkopt. Han ar 
mycket road av musik och lyssnar gama pa Beatles. Han kan, enligt 
foraldrama, urskilja deras musikstycken ur floden av annan musik som 
spelas pa radio. I ovrigt lyssnar han gama pa klassisk musik, framst violin 
och pianokonserter. Erik lyfter igenkannande pa huvudet och skrattar nar 
han hor ett valbekant musikstycke, som han tycker om. Eriks pappa laser 
ofta sagor for honom och berattar att de for narvarande laser ^'Jul i 
Bullerbyn" och vare sig Erik forstar eller ej, ar det nagonting som tilltalar 
honom i derma bok. Han lyssnar intresserat och ser ut som om han forstar. 
Pappan leker ocksa ofta olika rollekar med Erik. Han berattar att han med 
Erik pa sitt kna leker att de kor bil i snabb fart. De latsas att de ar med 
och tavlar och oftast vinner de tavlingen. Da skrattar Erik. Det ar en lek 
med full fart dar pappa och Erik har roligt tillsammans. 

I forsta hand ar Erik dock intresserad av leksaker, som bygger pa auditiva 
stimuli. Nar han var liten hade han en snurra, som bade rorde sig och gav 
ifran sig ett visslande ljud. En annan leksak, som Erik tycker om ar en 
lastbil med flak. Flaket tippas med hjalp av en manoverkontakt, som ar 
fastad i ett pannband pa hans huvud. Nar Erik lyfter upp huvudet aktiveras 
bilens flak. Favoritleksaken ar annars Nalle, som sover hos Erik pa natten. 
Det har emellertid alltid varit svart att hitta leksaker till Erik ute i 
affarema och familjen har aldrig haft mojlighet att anlita lekotek vare sig 
for Ian av lekmaterial eller for lekradgivning. Nar Erik var tva ar tog 
foraldrama kontakt med ett lekotek, men de blev, enligt foraldrama, 
avvisade eftersom "de bara var foraldrar". Lekoteket, menade personalen, 
var bara avsett for forskolor och deras personal, inte for enskilda 
foraldrar. Familjen har saledes aldrig fatt nSgon pedagogisk hjalp, men 
daremot har andra foraldrar varit till stor hjalp nar det galler att utbyta 
erfarenheter om lek och leksaker. "For visst har bade vi sjalva och 
slaktingar kopt leksaker, som bara blivit stallda at sidan, eftersom Erik 
inte kunnat leka med dem", sager mamman. 



Videoinspelninpar avseende lek 
Lek med ''Aktivitetstavlan'' 

Mamman sitter med Erik i sitt kna inne i lekmmmet. Har inne fmns hans 
leksaker och traningsredskap. Nedan redovisat material omfattar 1:57 
minuter. Mamman tar fram en ''aktivitetstavla" och lagger i Eriks kna. 
tavlan fmns fbremSl i olika farger och former fastade. Nar man ror vid 
sakema hors olika ljud. Erik ror med vanster hand pa en av knappama. 
Den producerar ett skrapande ljud. 

Vaaa'' "/Can du trycka mer? Skoldpaddan ocksar. Erik tittar p^ 

tavlan frSn vanster till hogen Han sitter stilla. Mamman fortsatter: 

ER^ ■ 187 
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""Mmm.... Nu ska vi se. Hur ska vi komma at nSgonting?*", Eriks blick 
vandrar fram och tillbaka pa tavlan, men han ror inte pi nSgonting. 

"Vad ska du gora da? ....mmm?" Hon tittar pk Erik och fortsatter: 

''Mmm. Nu ska vi se. Hur ska vi komma at nanting?*". Hon flyttar tavlan 
narmare Erik och vinklar den latt upp mot honom. Han tittar pS tavlan. 

"Va dar!". Hon tar Eriks hogra hand och for den till en liten sak pa 

tavlan och det hors ett klapprande ljud vid beroringen. (klapp, klapp). 

"Dar! Tank vad de kan lata" Ett nytt kvackande ljud hors, Hon fortsatter: 

''Ah vilket ljud!". Erik sitter tyst och stilla i mammans kna, utan att rora 
vid tavlan. Bada tittar ner pa tavlan. "Mmm'\ sager mamman och Erik 
lyfter upp huvudet och vrider det hoger mot dorren. Han ler och 
noterar omedelbart att pappan kommer in i rummet. Erik verkar inte bry 
sig om kameran. Han borjar skratta och lutar sitt huvud latt bakat. 
Munnen ar vidoppen. 

"At det skojigt?", fragar mamman och Erik fortsatter att skratta. Han 
vander tillbaka blicken och tittar pa mamman och lutar sig sedan mot 

hennes axel och ansikte. "Jaa mmmm'\ Hon tittar pa Erik och ler. 

Erik lyfter ater pa huvudet och ler stort. Han kastar huvudet bakat och 
skrattar. Darefter bqjer han ater ner sitt huvud och tittar i knat. 

Kommentarer 

Mamman hjalper Erik att peka pi aktivitetstavlan for det verkar inte vara mojligt for Erik 
att sjalv anvanda sina hander for att peka. Handledema ar vridna init och handema gkr ej 
att rata ut. Mamman sm&piatar med honom, men han verkar inte intresseiad. Nar mamman 
marker det lagger hon boit tavlan och de sitter stilla utan att goia nagonting. 



Lek med Bobath-boUen 



Nar mamman har lagt bort tavlan sitter de stilla utan att gora nagonting 
under en lang stund. Hon sager hogt for sig sjalv: "Fi se vad vi ska hitta 

pa nu da Nu vet jag. Vi leker pa bollen'\ De brukar gora det 

varje dag for att Erik skall fS hjalp att skaka loss slemmet i brostet. Nedan 
redovisat material omfattar 5:05 minuter. 

"Vill du studsa?". Mamman, som haller Erik i knat visar genom att guppa 
upp och ner med kroppen under det att hon sitter pa stolen. Hon vantar pa 

en reaktion i 10 sekunder och sager sedan "/nm/n?" Ingen reaktion 

frSn Erik. 



ERIC 



"Ska vi prdva?'\ Erik vander sitt huvud at sidan, men visar inga synliga 
tecken pi om han vill eller inte. Efter en stund sager mamman: "Du har 
itminstone inte sagt nej". Hon har tolkat att Erik inte sagt nej, men inte 

183 
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heller ja. De sitter bada stilla i 8 sekunder och mamman vantar» Nar 
reaktionen uteblir fortsatter hon: 

" V7 provar lite si fir vi se. Vi provar att studsa mot spegeln. Det kanske 
gar". Foraldiama hjalps at att lyfta opp Erik pa bollen och lagger honom 
mitt pa den ca 1 m i diameter stora, roda bollen. (Eriks mamma har 
tidigare berattat att hon har besvar med sin rygg och att hon oroar sig for 
den. Erik ar av normallangd och har normalvikt). 

''Bra! Nu ska vi se'\ sager mamman och fortsatter: *Vib, vi tar fram 
armama lite grann". Hon stracker ut och placerar bans armar framat 
utefter bollen, De hanger rakt fram over bans huvud. 

''Ahhh ". Hon boijar studsa med bada handema pa bollen. Hon sjunger 

en sang om att 'nu ska vi studsa'. Erik vokaliserar svagt. Han ligger stilla 
och mamman sager att ban vantar. Erik lyfter upp huvudet och tittar pa 
sin pappa. Han vrider huvudet latt at vanster sida, lagger ner huvudet igen 
och ligger stilla. Armama hanger slappt framat. Manmian sjunger och 
Erik slappnar av. Hela tiden studsar hon bollen. Hon slutar studsa och 
bojer sig fram over Erik. Hon sager: "Vill du studsa mera?". Ingen 
reaktion. "Du fir lyfta huvudet om du vill" (underforstatt studsa). Erik 
lyssnar. Han lyfter huvudet och mamman kommenterar "Braa! OK". 

Hon borjar ater studsa. Erik vokaliserar med ett valmaende ljud. Vaaa". 
Hon slutar studsa och vantar en stund. "Vill du studsa mera?", sager hon 
ater. Erik lyfter huvudet som svar. 

"Da gor vi det". Hon fortsatter studsa och Erik lyfter huvudet och 
tittar at forst den ena sidan, sedan den andra. Han ser att pappan ar kvar 
och lagger ater ner huvudet. Mamman slutar studsa och sager efter en 
stund. 

"Vill du studsa mera"^''. Ingen reaktion. "Di fir du lyfta huvudet ordentligt 

om du vill studsa mera". Erik lyfter huvudet hogt och tittar at 

kameran. Han skrattar och ser glad ut. Han tittar pa mamman. Nar deras 
blickar mots skrattar de b3da. Detta upprepas flera ginger och varje gang 
lyfter Erik upp huvudet som "ja". 

Kommentarer 

Mamman funderar over vad hon skal] leka med Erik och till slut har hon kommit p& 
nagonting som Erik tycker om - att studsa Bobath-bollen. De gor detta dagligen for att 
slemmet i brostet skall lossa. Slembildningen beror pci att ban har cystisk fibros. Erik visar 
mycket tydligt att han vill fortsatta studsa bollen. Nar mamman fr&gar honom om han 
vill fortsatta lyfter han upp huvudet pi det satt som mamman beskrivit att han visar "ja". 
Del ar ett mycket tydligt tccken. 
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Lek i traningsskolan 

Jag tillbringar tre formiddagar med Erik i skolan. Fran besoken i skolan 
redovisar jag nedan nagra avsnitt med speciell inriktning pa lek och 
kommunikation. Ett lekavsnitt handlar om lek med Bobath-boUen och bar 
uteslutits i denna redovisning, eftersom det starkt pamimier om samma lek 
i hemmet, som beskrivits ovan. 

Vid mitt forsta besok sitter Erik i sin froken Anns kna. Han lutar ryggen 
mot hennes brost och tittar pa gungan som hanger mitt i rummet. Nedan 
redovisat material omfattar 9:35 minuter, vilket ar hela inspelningen. Ann 
tar tag i Eriks hogra arm och pekar mot gungan och sager: 

"'Ska vi gunga gunga?" Erik bojer ner huvudet och hon upprepar: 

"Ska vi gunga?" Erik vander bort ansiktet. 

"Vill du gunga. Vill du del Upp med buvet om du vill gunga Erik?" Han 
lyfter upp huvudet och tittar pa Ann. Hon svarar: "Jaaa....Jaaaa". 

"Du vill gunga" Hon tar bans bander i sina och gor tecknet for gunga. 
Hon tar sedan bans hand och pekar pa gungan samtidigt som hon sager: 

"Dar borta!" De sitter pa en stol med hjul och flyttar sig narmare gungan. 
Erik noterar att nagon narmar sig fran sidan. Ann ror vid gungan och 
sager: "Har Erik - ska du gunga?". Han tittar pa Ann och ler. Hon lyfter 
tillsammans med en assistent over Erik i gungan. Ann sitter pk buk bred- 
vid Erik. 

"Erik. Erik!" Han tittar pa henne. Blicken glider undan. "Kan du 

titta pi Ann da7". Hon soker ogonkontakt. Erik tittar pa henne och Ann 
gor tecknet for gunga och sager: "Ska vi gunga?".... "Guungaa" (med 
tecken). Erik lyfter huvudet och tittar upp i taket och Ann tolkar in ett 
'ja\ Hon tar bans bander i sina och tecknar 'gunga' samtidigt som hon 

sager: "Gunga gunga". Erik tittar pa henne. Hon borjar gunga honom i 

hog fart. Det syns pa Erik att det kittlar i magen. Han drar upp benen och 
for ihop armama i kors over magen. Det verkar vara lite otackt, men 
fortjusningen syns. Erik ler och skrattar. Nedan foljer en liten sekvens 
som visar pk den pausering, som finns i kommunikationen. 

03.37 Ann stannar gungan och sager vand mot Erik: "Erik, vill du gunga 
mer?" 

03.42 Erik lyfter upp huvudet och Ann nickar bekraftande "Jaaa 
Jaaa". 

03.50 Erik vokaliserar och tittar leende pS Ann (efter 8 sekunder) 
03.57 Erik vokaliserar och tittar fortfarande pk Ann (efter 7 sekunder) 
04.01 Erik vokaliserar och skrattar med vidoppen mun. Att Erik tycker 
det ar roligt kan ingen ta miste pk. 
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04.03 Erik vokaliserar och Ann gor ater tecknet for gunga. Erik ler 
04.15 Erik gerljud 

04.20 Ann lyfter upp Erik och satter honom i en battre stallning i 
gungan. Erik ser glad ut* 

De fortsatter att gunga en lang stund, tills Erik rycker till. Ann sitter pa 
huk bredvid och tar tag i och holler fast gungan. De har ansiktena nara 
varandra och har ogonkontakt. 'Ta... vill du gunga?'\ Erik lyfter snabbt 
upp huvudet, drar upp bener, lagger armama pa magen och vokaliserar. 
Det ar tydligt vad han vill. Han vokaliserar, men helt plotsligt hostar han 
till och borjar darefter grata. Ann lyfter honom snabbt ur gungan och 
satter honom i knat och borjar trosta. Det syns pa pesonalen att detta ar en 
kritisk situation. De har tidigare i intervju berattat att, om man inte lyckas 
avleda Erik omedelbart, kan graten vara kvar i timmar i strack. Denna 
gang lyckas Ann trosta Erik, som blir lugn igen. 

Kommentarer 

Att gunga i skolan tycker Erik om. Han talar om att han vill fortsatta gunga och med hela 
kroppen visar han sin fbrtjusning. Han drar upp benen, lagger armama pa magen, ler och 
skrattar. Erik visar forvantan nar lararen hiller fast gungan och sedan slapper den. Den 
haftiga rorelsen kanns "killig" i magen och Erik skrattar. 

Lek med speldosan 

Nedan redovisat material omfattar 2:51 minuter. Erik sitter i assistentens 
kna. PS bordet framfbr dem ligger en stor speldosa, som producerar olika 
ljud beroende pa var nagonstans man trycker p& den. Mdas blickar ar 
riktade mot speldosan. Assistenten trycker pa speldosan och det hors ett 
pipande ljud. Erik tittar pa speldosan. Han lyfter upp sitt huvud, vander 
bort det mot vanster sida och darefter tillbaka igen. Assistenten trycker da 
pa ett annat stalle och far fram ett annat ljud. Erik vander ater bort 
huvudet, vander det tillbaka och tittar darefter ner i knat och sitter alldeles 
stilla. Detta upprepas vid flera tillfallen. Erik verkar inte intresserad av 
speldosan. De sitter och leker en ling stund utan att Erik visar intresse. 
Han tittar pa den nar assistenten trycker, vander bort huvudet, vander 
tillbaka huvudet och tittar ner i knat. Han ler inte och ser inte glad ut. Nar 
leken pagStt en stund tar hon tag i Eriks hand och de trycker gemensamt 
pa speldosan. Da intrader en forandring. 

''Har waste du spelar. Hon tar pS ena sidan av speldosan och det kommer 
fram ett ljud. For forsta gangen ler Erik och skrattar. Han vokaliserar. 
Assistenten skrattar, lagger sitt ansikte mot Eriks kind och kramar om 
honom. Han fortsatter att skratta och hon sager: "Du maste spela ocksa inte 
bara skrattar. Han sitter stilla och ler. Efter sex sekunder borjar han 
skratta igen, denna gang med ljud. 



men nu miste du spela'\ Hon bojer sig fram och pussar Erik pi 
kinden. Han skrattar. ''Du maste spela. Du kan inte bara skratta'\ ''Vill 
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du an jag ska spela?, Ja, satt fram handen da'\ Ingen hand kommer, 

men Erik vokaliserar och skrattar utan ljud med munnen vidoppen. 

Kommentarer 

Leken med spcldosan visar att Erik vill vara med sjalv, I borjan ar han passiv och 
ointresserad. Assistenten forsoker locka honom men utan resultat, Eriks aktivitet okar 
forst, nar han sjalv fSr tillfalle att vara med och trycka pa spcldosan med sm hand och d& 
visar han att han ar road av att delta i leken. 

Eriks kommunikation 

Erik reagerar pa sitt namn och kan pakalla uppmarksamhet. Ibland kan 
han saga ja (i betydelsen vill ha mer), men aldrig nej. Erik kan harma 
ljud och ibland leker pappa och Erik hkrmlekar. Speciellt roligt ar det att 
bada tillsammans med pappa och da sitta och "smaprata", Enligt forald- 
rama forstar Erik ibland vad de sager, men inte alltid. ""Ibland forvanas 
man over hur mycket han forstar" sager mamman. Erik kan inte harma 
handlingar, vilket delvis kan bero pa hans rorelsehinder. Erik visar nar 
han ar glad och ledsen. Nar han ar trott gaspar han och nar han ar 
missnojd gnaller han. Om man fragar Erik om han t ex vill ha nagonting 
kan man ge honom instruktioner som "om du vill ha, sa lyft upp huvudef \ 
Foraldrama svarar pa Eriks huvudlyft som om det var ett ' ja". 

For att uiiderlatta for Erik och de personer som traffar honom har forald- 
rama gjort en liten bok om sin son med foton av Erik i olika dagliga 
situationer och en text som berattar vad Erik kan gora och vad han for- 
star. Jag vill ur denna bok citera nigra avsnitt ur boken som heter "Hej, 
jag heter Erik": 

"HEJ! 

Jag heter ERIK. 

Inte Ecke for det ar en av mina kompisar pd (skolans namn). Jag forstSr ganska mycket 
av vad Du sager. Om du fr4gar mig n&got sa kan jag svara JA. Ibland ler jag bara litet 
grann. Men ibland maste Du vanta ganska lange, fbr det tar tid att samla ihop sig till ett 
svar. Om jag menar NEJ sa bmkar jag bara muttra lite. Eller ocksS svarar jag inte alls." 

"Jag kan ganska minga ord, s4dana som jag tycker ar VIKTIGA 

T ex ata, mat, hungrig, korv, omelett, torstig, dricka, spela piano, sjunga, bada, gk ut och 

gS, leka, en gSng till, mera och cn hel massa andra. Du fir val kolla sjalv'* "Andra 

ord som jag forstar ar smorgas, mjolk, vailing, medicin, vila, gymnastik, musik, gi pa 
toa, kissa, bajsa - Och sa DUKTIG och det tycker jag om att hora!" ... "Jag tycker om att 
ligga p& mage med en mile under brostet. Och jag vill gama ha en stor spegel framfor mig. 
Har du nagon leksak som jag kan putta p& sa att den plingar? Det ar roligt ibland. Ibland ar 
det lattare att na sakema om jag ligger p^ sidan." 

Med den hemmagjorda boken som hjalpmedel har Erik lattare att bli for- 
stadd. Det framgSr vad han tycker om, vad han inte tycker om och vad 
man kan gora for att trosla honom om han ar ledsen. 
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Videoinsp elningar avseende kommunikation 
Miltid 2 hemmet 

Nedan redovisat material omfattar 14:25 minuter, vilket ar hela maltiden. 
Erik sitter i koket med sin mamma. Hon haller sin vanstra hand mot bans 
panna for att ge stod och hSlla upp bans huvud, som ar latt tillbakalutat. 
Han gapar stort och vantar pS skeden med mat. Hon holler skeden fullastad 
och vantar pa att kameran skall ga igang. Sa! 

"Ahh...Nu var jag for langsam"". Hon vet att Erik vantat. Han haller 
handema knutna och armama uppdragna. Han gapar stort. Mamman 
awaktar. Erik tar emot en tugga och vrider huvudet lite at vanster. Hans 
blick ar vand uppat. Mamman skrattar till och Erik tittar pa henne. Han 
vander tillbaka huvudet och mamman fyller mer mat pa skeden. Erik tittar 
allvarligt pa henne. Hon ler mot honom och stryker honom med sin hand 
over pannan och haret. 

"5a", sager hon och stryker honom ater och ger honom en ny sked med 
mat. "//ar kowmer den igen, Ahhr. Erik gapar. ''Nam, Mam'', sager 
mamman och fortsatter "mmm....Va gott" Hon ler mot Erik, som pres- 
sar den passerade maten mot gommen, eftersom ban inte kan tugga. Erik 
reagerar plots ligt och spritter till. Ljud bors fran ett annat rum. Han sitter 
alldeles stilla och set ut att lyssna. Han vander blicken mot dorroppningen. 
(Pappan och jag befmner oss i det andra rummet och viskar till varandra). 

"Ny kommer Ja, dom pratar darinne igen". Erik vander pa huvudet 

efter ljudet. Han spanner kroppen for att lyssna. Mamman har obsen'crat 
att det var n^gonting och tolkade honom som om ban horde ljudet och hon 
sager: 'Vom pratar" Erik vander blicken tillbaka till mamman igen. Han 
smackar. 

"A.... vi ater ....Erik ater - mamma matar" kommenterar hon. "Va gott 
va?" sager hon och ler mot honom och sager: "Mums'l Erik smackar, 
bojer sig framSt. Deras ansikten ar nara varandra och Erik ser nojd ut. 
Han smSler och tittar pS sin mamma. Han tittar ner pS tallriken och till- 
baka till mamman. Han vrider hela kroppen mot henne och tittar pa henne. 
Han spanner sig i kroppen. Hon smeker Erik over b^ret. Han gapar stort, 
men stanger sedan munnen. 

"V7// du ha lite tiU?'\ Han tittar pa skeden och pS tallriken som star pa 
bordet. "V/// du ha mer mat?" Hon haller den fullastade skeden framfor 
honom och frSgar igen:"Vy// du ha mat?" Erik svarar inte, men borjar 
plotsligt andas haftigare med kortare andetag. 

"Ar du bajsnddig nu?" och efter en stund "ViU du sitta pa toan?" Erik 
tittar ner i knat och mamman fortsatter: "Kan du vanta till efter maten?" 
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Ingen reaktion. "V7 ater fardigt forst**, 2rik hostar haftigt. Det liter 
skrovligt. "Da far du sitta pi toan sen!'\ Ny sked med mat koimner och 
mamman sager: ''HarV\ Han hostar igen. Nu annu mer an forsta gSngen. 
Erik hostar iter. Han tar upp sin hogra hand i munnen. Mamman har inte 
sagt nagonting under hela den tid (39 sekunder) di Erik hostar. Hon 
vantar och sager sedan: "^rninm** . 

"V7// du dricka (gor samtidigt tecknet for dricka) Erik?"*, Han andas 
haftigare. "Vi// du dricka appeljuice? (gor tecknet for dricka) Har! Va ! 
Vill du ha det?*\ Erik vander bort sitt ansikte och skrovlar och hostar 
lite. Mamman harmar Erik, som da vander sitt huvud mot henne och ler 
''Nu tar vi lite dricka! Har kommer deT' . Erik dricker juice. 

Efter nSgon minut sager mamman: "Vill du dricka mera?". Erik tittar ner 
pa bordet och mamman fortsatter: 'Titta upp pi mamma om du vill dricka 

mer!....mmm Du ska titta upp pa mamma om du vill dricka". Erik 

tittar inte upp utan fortsatter att titta ner pS bordet eller mqjligtvis i sitt 
kna. (Hon tolkar detta som ett "nej"). 

"Vill du ata mer mat?" Ingen reaktion. Erik sitter stilla och tittar ner. 

Han ger sin mamma en kort blick och vander darefter upp ansiktet och 
tittar pa mamman som svarar med att ge honom en ny sked. Hon lyfter 
upp Eriks huvud med sin hand. Hon gapar sjalv for att fa honom att 
harma. Erik tar emot mat, men svaljer inte. Han bara tittar pa sin mamma. 

"Du verkar fundersam", sager hon. Erik svaljer maten och mamman 
kommer strax med en ny sked. "Har kommer en till!". Erik tittar pa 
skeden och vander huvudet St vanster sidan. Han tittar darefter rakt fram 
in i kameran. 

Mamman skrattar till. Erik vander sitt huvud §t sidan och vokaliserar 
"ohhh" och mamman svarar pa samma satt och sager sedan: 
"Fundersam mmm 

"De' va inte sa valdigt gott nej." Erik vander ansiktet mot sidan och 
vokaliserar. Han ler och skrattar snabbt till. Mamman ler. Hon haller 
skeden framfor Erik men han oppnar inte munnen. Nar sedan matningen 
upphor vokaliserar Erik. Mamman forsoker ge Erik mera mat, men han 
vokaliserar. Vid ett tillfalle sager hon: "Nu vet inte mamma riktigt vad du 
menar....,Naaa!". Hon vantar i 24 sekunder och sitter alldeles stilla. Sedan 
sager ho": "Vill uu hcUre ha efterratt?". Han skrattar da till. De overgSr 
till efterratten. Efter en stund rycker Erik plotsligt till. 

"O/, va va dc?" Hon tar hans hogra hand i sin och tittar pS hans ansikte. 
Hon bqier sig fram emot honom. Han tittar pi sin mamma. "Behdver du 
ga pi toa?" Erik smackar och vander sig bort. Han smackar och gor tung- 
rorelser. Hon sager "Vaa Vaa. Efter maten. Vi skyndar oss att ata upp". 
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Erik vokaliserar darefter fyra ganger pS 3:35 minuter. Av dessa ar en 
vokalisering p& 13 sekunder utan uppehSIl 

Kommentarer 

Efter maten blev det toalettbesok och mycket riktigt. Han behovde bajsa och hade lyckais 
halla sig under hela maltiden. Det yar pa ett tidigt stadium som han visade det och 
mamman tolkade och forstod honom. And^ lyckades han hkWa sig. 

Foraldrama har gjort en bok om Eriks kommunikation. Ett viktigt skal till att de gjort 
denna bok ar deras stora oro for hur omgivningen skall tolka honom, nar de sjalva inte ar 
med. Erik fbrstar manga ord och han vet att han ar Erik. Han kanner igen pereoner och 
foremM i sin omgivning. Han kan visa vad han vill. Vid ett tilifalle sager marnman att "nu 
vet mamma inte riktigt vad du menaf. Hon vantar i 24 sekunder att fa lite ledtrSdar, 
men da Erik inte visar nagonting som kan leda henne pa ratt spar fortsatter hon och sager 
'Vill du hellre ha efterratt?" Erik skrattar, men man vet inte om det ar for att det ar belt 
tokigt eller for att han faktiskt vill ha efterratt. Erik visar i allmanhet vad han tycker om 
trots att bans rorelsehinder ibland komplicerar och gor det extra svart. 



Malt id i skolan 

Ann sitter med Erik i knat bredvid matstolen. Hon tar pa stolens karm och 
vander Erik mot stolen sa han ser den. Nedan redovisat material omfattar 
2:29 minuter. 

"Upp medhuvet om du vill sitta har" Eril; lyfter huvudet och Ann s varan 
Vaaa", Axm nickar bekraftande med en overdriven gest for att tydligt visa 
att hon uppfattat vad Erik vill. Han ror stolen med sin hand. 

Va har vill du sitta" Hon lagger Eriks hand pa stolskarmen och sager 
"Jaaa" Erik vander sig mot henne och tittar forst pa Ann sedan forbi 
henne. Erik vander tillbaka huvudet och lagger det latt tillbakalutat. 

"OK. Da gor vi deV , Hon lyfter over Erik i stolen med hjalp av en 

assistent. Erik hostar och borjar darra i kroppen. Hans hander och ben 
borjar skaka. Erik oppnar munnen och borjar grata. Ann tittar pa honom 
och sager: 

"Gor det ont nu?". Hon tar fram tallriken med mat och haller den 

framfor Erik och sager: "Lukta! De' e' avocado. Inte?..... Vi satter pa 

haklappen sa far vi se om du vill ha. Va.... ar du me pa det? Att jag sktter 

pa den?. Upp me' huvet da Erik sa far vi satta pa den!". Erik borjar 

gny och grata. Hans mun ar vidoppen. 

"Ar det nanting som gor ont nu?" Hon satter pa haklappen och tittar pa 
Erik for att forsoka komma pa vad som ar fel» men lyckas inte. 

"Ar de jobbigt?" Erik gnaller och verkar missnojd eller ledsen. Eller 
ocksS har han ont. Ing<tn vet riktigt, men det marks pS personalen att de 
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blir oroliga och pressade. Till slut ater Erik och f^r sin medicin. Han 
s.lutar grata. 

Kommcntarcr 

Har ar ett exempel pk en Sngestskapande episod, som gor att personalen blir mycket 
fnistrerad. Denna g^g lyckades de bryta det beteende som annars kan starta en grit- 
period. 



Att reagera pa sitt namn 

Vid ett tillfalle sitter Erik i assitentens kna och leker med speldosan. I 
bakgrunden hors bamroster utifran hallen. Erik har varit sjuk en tid och 
ar tillbaka i skolan forsta dagen. Nedan redovisat material omfattar 
mindre an 30 sekunder. Han spanner sig nar han hor: 

"Ar Erik har /cfag?"(fr6kens rost). Erik lyfter upp sitt huvud och vrider 
det mot det hall dar ljudet kommit ifrSn (vanster snett bakdt). Han hMler 
upp huvudet och skrattar med oppen man utan ljud. Assistenten tittar pd 
Erik och ler. Hon ser att han blev glad. Erik lutar huvudet latt bakat och 
mungipoma pekar uppat. "//ar han kommit dllbaka till skolan, Erik?r 
(frokens rust). Erik ler igen. Assistenten ler. Erik vander tillbaka huvudet 
och tittar pa speldosan igen. 



Lek, kommunikation och utveckling 

Nar det galler lek har familjen inrett ett separat rum for Eriks tranings- 
redskap och leksaker. Foraldrama berattar att han fort tappar intresset for 
saker och att han inte kan gora nagonting sjalv. Foraldrama eller lararen 
ger honom saker som han sedan manipulerar. Erik tycker om att bada 
och att spela pa sin "synth" Han ar overhuvud taget mycket nojd nar han 
lyssnar till musik och han visar nar han kanner igen ett musikstycke. Da 
lyfter han sitt huvud och skrattar. Nar han trottnat pa en sak b^riar han 
gnalla missnojt. Dessa signaler ar latta att tolka, Han har alltid tyckt om att 
leka med saker som bygger pa ljud och i orelse, men det stora problemet 
tycks vara att Erik pa grund av sitt rorelsehinder har svart att vara med 
aktivt i leken och att foraldrar eller larare maste erbjuda honom foremal 
och aktiviteter. Framfor allt framstar leken som ett naturiigt tranings- 
tillfalle. Nar han spelar pa sin ''synth'' slappnar han av i armar och hander 
och han gor nSgonting sjalv. Nar det gailer lek pa bollen har den flera 
funktioner, dels ar det spannande att hoppa upp och ner, dels kanner han 
den taktila stimuleringen av den mjuka bollen. Forutom detta ar det 
formodligen skont att skaka loss slem ur brostet. Att se leken som medel 
for kommunikation visar sig som en sjalvklarhet i Eriks fall. Det ar ett av 
de tillfallen, dk han har en vuxen persons hela uppmarksamhet riktad pk 
sin egen person och det blir ett naturiigt samspel. 
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Formen for Eriks kommunikation ar signaler, vokalisering och kropps- 
sprak, t ex huvudlyftning. Foraldrarna och lararen i skolan anvander 
tecken som stod till talet. FrSn Eriks kommunikationsbok framgar vad 
foraldrarna formodar att Erik forstSr. 

Innehallet i denna bok, liksom i Eriks kommunikation, ar de cirka 30-40 
ord, som ligger nara Eriks vardag. Foraldrarna tror inte att Erik forstar 
sammanhang och hela meningar, men daremot enstaka, enkla ord som har 
betydelse just for honom. Mamman talar med Erik om det som de skall 
gora, dvs den konkreta verkligheten. Den vanligaste tiden for pausering ar 
10 sekunder. 

Hur anvander da Erik sin kommunikation? I skolan fragade lararen Erik, 
samtidigt som hon forstarkte sitt tal med teckensprak, om han ville hoppa 
pa bollen. Han lyfte da sitt huvud och skrattade. Bade lararen och 
foraldrarna tolkar Eriks huvudlyftning som ett jakande svar pS en frSga. 
Erik visar, nar han ar glad genom att le eller skratta, nar han ar ledsen 
genom att gny och grata, nar han ar uttrakad gnaller han missbelatet och 
nar han ar trott gaspar han. Han kan visa "ja", men inte "nej". Han forstar 
att ta emot instruktioner som "om du vill ha sa lyft upp huvudet". Nar 
man talar med Erik lyssnar han forst, darefter blii han aktiv och borjar 
vifta med armama och vander bort huvudet. Nar han sedan vander 
tillbaka huvudet sitter han ofta och tittar ner i knat. Delta ar ett monster 
som upprepas i Eriks interaktion. Vid maltiden uppfattade mamman att 
Erik behovde gS pS toaletten. Hon fragade honom "/Ir du bajsnodig 

nu? Kan du vanta till efter maten?". Hon fick ingen reaktion pi denna 

fraga, men det visade sig att Erik kunde halla sig. Det tycks som om han 
forstod "forst ater vi och sedan gkr vi pa toan". Det skulle i sS fall kunna 
tyda pa att han hade en mer utvecklad tidsuppfattning an .vad som ar 
vanligt for gravt utvecklingsstorda bam. Erik visar nar han tycker om 
nagonting som t ex efterratten. Han smackar och vokaliserar ihallande, vid 
ett tillfalle i 13 sekunder. 

Att leken ar en forutsattning for Eriks kommunikation verkar sjalvklart. 
Vid lektillfallena samspelar den vuxne med bamet om foremal och 
handelser i narrummet. For Erik har denna interaktion med mamman/ 
vardaren stor betydelse for bans utveckling. Erik ar mycket beroende av 
att vuxna deltar i bans lek och erbjuder honom lekmojligheter. Korta 
stunder kan han dock leka sjalv, t ex med sin "synth". Det innebar dS att 
han far en snabb Sterkoppling p§ sina rorelser. De "bus- och kroppslekar", 
som han leker med sin pappa ar viktiga for det sociala samspelet. 

Eriks foraldrar tycker att bans kommunikation ar mer medveten och den 
traning som han fSr borjar ge resultat. Det ar svSrt att bedoma Eriks 
komwunikativa kompetens, eftersom han ar svSrt rorelsehindrad. Vad 
man dock med sakerhet kan konstatera ar att han: 
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- kanner igen sitt namn och vet att han ar Erik 

- kanner igen roster och manniskor i omgivningen 

- kanner igen olika musikstyckcn och signaturmelodier pa TV 

- kan pakalla uppmarksamhet och halla kvar den 

- kan ta initiativ 

- kan ta sin tur i kommunikationen 

- kan svara ja med huvudlyftning pi direkta fragor 

- kan fbrsta ett antal enstaka ord som signaler 

- kan ge signaler och bli tolkad "som om" 

- kan visa behov och kanslor 

Det ar svart att veta vad som beror pa utvecklingsstomingen och vad som 
beror pa rorelsehindret. Hur mycket han forstar av de tecken, som 
anvands bade i skolan och hemma, ar svart att avgora. Hur mycket som 
kan laras in med kontinuitet, struktur och upprepning ar omqjligt att 
bedoma, men att det for Eriks del kan innebara en mojlighet till 
utveckling ar jag overtygad om. 
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PRESENTATION AV FREDRIK OCH HANS FAMIU 
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Nar Fredrik ar tio Sr bor han tillsammans med sin mamma, pappa, 
storebror och lillasyster i en villa i en forort till Stockholm. Syskonen ar 
femton och fyra ar gamla. Familjens hus ligger uppe pa en kuUe och en 
brant backe leder upp till huset. Mamman berattar att det ar arbetsamt att 
dra Fredriks vagn uppfbr backen, speciellt vintertid, da det ocksa kan vara 
halt. Huset ar inte anpassat for Fredriks behov och familjen har borjat 
fundera pa att byta bostad. Dels har Fredrik blivit b§de langre och tyngre, 
dels har bans hjalpmedel blivit storre och tar darfor betydligt storre plats. 
Behovet av ett forrad for bans hjalpmedel har darfor blivit patagligt. 

Fredrik ar familjens andra bam. Han foddes efter en graviditet, som 
mamman betecknar som komplicerad. Redan fyra manader fore beraknad 
tid for forlossning borjade hon fa sammandragningar. De var sa besvar- 
liga att hon tvingades tillbringa en stor del av den sista tiden i sangen for 
att forhindra missfall. Under denna period fick hon aven ata medicin for 
att motverka sammandragningama i livmodem och detta gjorde att hon 
kande sig bade fysiskt och psykiskt dalig. Hon madde ilia och svettades och 
akte in och ut pk sjukhuset. Nagon forklaring till detta har foraldrama 
inte kunnat fa fast de frSgat. Forlossningen forlopte dock normalt. 

Fredrik var vid fodelsen till synes ett friskt och valskapt litet bam. Efter 
cirka en vecka pa sjukhuset fick mor och son aka hem. Nar de varit hem- 
ma i fyra dagar mtraffade en forandring. Fredrik blev slo och ville inte ha 
mat. Mamman markte att bans sug- och gripreflexer avtog. Han bara lag 
och dasade. Hans tillstand forsamrades snabbt och inom en timmes tid var 
han sk dalig att foraldrama beslot att aka in till sjukhusets akutmottagning. 
Nar de kom in till sjukhuset var Fredrik slo och fottema svullnade upp. 
Lakama undersokte honom, men hittade inte nagot fel. For sakerhets skull 
satte de in antibiotika, la honom i kuvos och senare i respirator. Ingen 
forbattring marktes. Forst efter 1 1/2 dygn pa sjukhuset undersokte lakar- 
na bans hjarta. Fredriks ben hade da borjat bli blSa och han var fort- 
farande mycket slo. Det visade sig att han hade en fortrangning pa aortan 
och han opererades ikut. Foraldrama forstod att han hade fatt en allvarlig 
skada pa gmnd av syrebristen och det marktes aven pk honom. Lakama 
ingav inte foraldrama mycket hopp om att Fredrik skulle overleva. 
Pressen var stor for foraldrama, som vagrade ge upp under de cirka sex 
veckor som Fredrik fick ligga kvar pa sjukhuset. 

Nar Fredrik kom hem frSn sjukhuset fick familjen en svar och arbetsam 
tid. Fredrik skrek och var mycket orolig. Efter en kort tid borjade han fk 
kramper. Det drojde innan familjen forstod att han hade epilepsi. Han 
hade inte langre nSgra svaljreflexer och det var svart att fS i honom 
maten. Lakama ville satta in sondmatning, men foraldrama envisades med 
att sjalva vilja ge honom mat. De var radda att han standigt skulle bli 
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bunden till sonden och avbojde. Istallet tog de pa sig del stora ansvaret att 
ge honom mat varannan timme. Foraldramas hela tillvaro gick enligt 
mamman ut pa att ge Fredrik mat och tiden rackte inte till nagonting mer. 
Med en aldre son pa fern ar levde den lilla familjen som i ett vakum. 
Mamman sager att deras envishet pa sikt givit resultat och att Fredrik idag 
ar mycket fortjust i mat. 

Den bild jag presenterar av Fredrik ar nagot annorlunda an bildema av de 
andra bamen. Detta beror bland annat pa att materialet om Fredrik 
insamlades i forstudien i syfte att beskriva en dag med ett gravt fleiiian- 
dikappat bam. 



Fredriks funktionsnedsattningar 

Fredrik ar gravt utvecklingsstord, rorelsehindrad, inkontinent och har 
epilepsi. Han ar rullstolsburen och kan inte forflytta sig pa egen hand. 
Fredrik har god huvudstabilitet, men hans balstabilitet ar mycket dalig. 
Han kan inte sitta utan stod och inte forflytta sig sjalv. Fredriks svaij- 
reflexer var tidigare daliga, men idag ater han passerad mat. Fredriks 
personliga assistent, Lisa, berattar att Fredrik inte har nagon diagnosti- 
cerad synskada, men att han anda inte anvander sin syn funktionellt. Hon 
menar att han ser saker, men "inte tar in och bearbetar" vad han ser. Trots 
detta i&v jag uppfattningen fran de videofilmer jag spelat in, att Fredrik 
verkligen tittar intresserat p^i olika personer. Hans blick ar klar och han 
foljer med blicken. Fredrik har inget talat spr^ik, men han har ett val 
utvecklat kroppssprak. 



Daglig verksamhet/sysselsattning 

Varje morgon kommer fardtjanstbussen och hamtar Fredrik till skolan. 
Han gar i en traningsskoleklass i en specialskola for de allra svarast 
handikappade bamen i StorstockholmsomrSdet. De tre kamratema, som 
alia ar flickor, ar liksom Fredrik svart flerhandikappade. Bamen ar 
rorelsehindrade och ingen kan eller sta utan stod. Endast ett av bamen 
kan sitta utan stod. Inget av bamen har ett talat sprak utan de befinner sig 
pk en icke-verbal niva och kommunicerar med naturliga reaktioner och 
signaler (Kyldn, 1983). 

Fredrik trivs i skolan och foraldrama ar nojda med den stimulans han fSr 
dar. Foraldrama vet att han mar bra, eftersom han annars reagerar pS 
minsta lilla sak som inte stammer med att gnalla eller i varsta fall med att 
bli fysiskt sjuk. Fredrik ar kanslig for forandringar och trivs bast med 
invanda rutiner. Larama berattar att han tidigare ofta var gnallig och 
missnojd. Fredrik har en kontaktbok, som fungerar som lank mellan 
skolan och hemmet. Dar antecknas allt som kan ha betydelse for Fredriks 
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sinnesstarnning och allmaima tillst^d. Med hjalp av de uppgifter, som 
films nedtecknade i boken, finner sedan bade foraldrama och larama i 
skolan samtalsamnen att knyta an till. Mamman laser kontaktboken 
tillsammans med Fredrik, nar ban kommer fran skolan. De talar om det 
som larama skrivit och larama laser den i skolan och finner samtalsamnen 
ur den. Det ger Fredrik ett bra sammanhang i tillvaron. Han lar sig att 
saker och ting hanger samman pk ett naturligt satt, att bade skolan och 
hemmet ar delar av bans liv. 



MorgonsamVmg i traningsskolan - Videoinspelning 

Nar jag besoker Fredrik forsta gangen i skolan ar det morgonsamling. 
Nedan redovisat material omfattar 13:25 minuter. Bamen och assisten- 
tema sitter samlade i en ring pa golvet. Tva av flickoma halvligger i 
varsin ''sittpase". Fredrik och en flicka sitter pa golvet med korslagda ben. 
En assistent sitter bakom Fredriks rygg for att hjalpa honom att halla 
balansen. Vid morgonsamlingen finns jag sjalv som observator, en foto- 
graf, som tar foton med blixt och en kameraman med videoutmstning. 
Utmstningen monteras upp nar bamen finns i rummet. En av flickoma ar 
mycket intresserad av oss och skrattar och ser glad ut. Fredrik upptacker 
snabbt att det ar flera personer i mmmet som inte hor dit. Han soker med 
blicken och tittar i smyg pa oss och vander sedan bort huvudet gang pa 
gSng. Fredrik sitter alldeles tyst. 

Jag samtalar med Lisa och Fredrik sitter bredvid. Han sparrar upp ogonen 
och ser intresserad ut. Darefter bojer han ner sitt huvud och sitter alldeles 
tyst. Det syns pa honom att han lyssnar. Lisa vander sig till Fredrik och 
sager: 

"£)i7 talar om bestamt nar du ar arg och bestamt nar du arglad. " 

Hon viskar darefter nagonting i orat pi Fredrik, som vrider pa huvudet 
och vander ansiktet mot henne. Han satter handema framfor ansiktet och 
stoppar fingama i munnen och suger pa dem. De tre assistentema borjar 
sjunga. Lararen ar sjuk vid vart besok. 

'Wu ar vi bar igen, Na ar vi bar igen. 
Vadska vi gora, Vad ska vigdra. 
Spela ocb sjunga, Spela ocb sjunga. 
Det ska vi gora si klart'\ 

Fredrik sitter med nedbojt huvud med ena handen pa den tamburin, som 
Lisa lagt i bans kna. Hon slar forsiktigt pk tamburinen, men Fredrik ror 
den inte. Han viftar med sina hander och armar med ryckiga rorelser och 
Stergar darefter till sin stilla pose och ser ointresserad ut. Han ser oberord 
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ut av vad som bander runt omkring honom. Nar sangen, som upprepas tva 
ganger, ar avslutad, tar nasta sang vid. 

'Tar ar Maria? Var ar Maria?, " 

Fredrik ser narmast irriterad ut. Han drar ihop ansiktet, gor en grimas 
och slar sedan till tamburinen sa att den flyger ivag. Detta sker sa vitt jag 
kan forsta med en ofrivillig rorelse. Fredrik ser missnojd ut. Sangen 
fortsatter. 

"Var ar Fredrik? Var ar Fredrik?..... " 

Nu ar det Fredriks tur. Han viftar glatt med armama nar ban kanner igen 
sitt namn. Fredrik bojer ned buvudet ocb tittar pi fotografen lite under 
lugg. Han verkar mycket intresserad av oss ocb bar svart att koncentrera 
sig pk gruppen. Han verkar road. Darefter foljer en visa for att trana 
kroppsuppfattning. Lisa tar Fredriks bander i sina ocb for dem fr^ 
benen, over kroppen, over armama ocb upp till buvudet. Anspanningen i 
bans andning ocb kroppsballning tolkar jag som att ban vet vad som skall 
komma ocb ar fylld av forvantan. Han skrattar. 

'm, tvl tre, fyr...."" 

Fredrik lyssnar igenkannande ocb skrattar. "Den bar sangen tycker ban 
om"y sager Lisa. Den ar rytmisk ocb taktfast. Fredriks aktivitet okar ocb 
ban jobbar med bada armama. Fredrik spanner kroppen bak§t, som om 
ban fick en kramp. Han faller bakit, men Lisa tar emot bonom. Ena benet 
fastnar ocb ban gnaller missbelatet for att fa bjalp att komma loss. Lisa s'^r 
att ban fastnat ocb bjalper till. Fredrik blir tyst igen. 

Fredrik sitter pa golvet med korslagda ben och bar svart att b§lla balansen 
ocb vinglar till lite. Ratt vad det ar tappar ban balansen ocb ar pk vag att 
ramla omkull till ena sidan. Precis nar ban bailer pk att falla tar en annan 
av assistentema, Anna, tag i bans arm ocb reser upp bonom igen. Fredrik 
verkar belt ointresserad ocb tittar inte pa benne. Hon satter sin mun intill 
Fredriks ora ocb viskar nagonting till bonom. Han vander buvudet och 
ansiktet mot benne, ler glatt och igenkannande ocb borjar vifta baftigt med 
armama samtidig. . ti ban sager '"g g g" (ett ljud som aterkommer vid 
flera tillfallen). 

"Fredrik, Fredrik!", ronar Lisa. Han lyfter pa buvudet och ler. Han vet att 
det ar honom de menar - han ar Fredrik. 

Kommcniarer 

Den dag jag besokte Fredrik i skolan var lararen sjuk och de tre assistentema var ensamma 
med bamen. Yxkn ovanst^endc beskrivning framgar att Fredrik kanner igen sitt namn. Han 
vet att han at Fredrik. Han kanner ocksa igen flera av de singer de sjunger i skolan och 
personalen vet vilka singer, som Fredrik tycker bast om. Fredrik visar stort intresse for 
sin omgivning. Ibland bojer han ner sitt huvud och tittar ner som for att samla ihop sina 
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intryck. Fredrik stoppar ofta in fingiama i munnen och suger pi dem och ban viftar ofta 
haftigt mcd sina annar. Jag uppfattar dctta som ett spanningstillstind isamkat av cn 
fbivantan. Ibland tycks dct ocks& vara ctt uttiyck for glSdjc. Nar s&ngcn vandcr sig till ett 

annat bam i gruppen 'Yar ar Maria ser Fredrik irriterad ut. Han drar ibop 

ansiktet ocb ser missbcliten ut. Han slir till tamburinen sk att den flyger ivag. Jag 
uppfattar detta som en ofrivillig rdrelse, men det gir inte att vara saker. Nar slingen andras 

och de sjunger '^ar ar Fredrik " ler ban och viftar glatt med amiama. Nar de sjunger 

en visa fer att fbrstarka b^iens kroppsuppfattning visar Fredrik forvantan. Han ar beredd 
pk vad som skall handa, namligen att de olika kroppsdelama berors i tur ocb ordning. Han 
spanner sig och bans kroppshlllning, andning och det forsiktiga skrattet tolkar jag som 
fbivantan. Nar Fredriks favorits<ing konmier, okar bans aktivitet. Nar ban fastnat med sitt 
ben pSkallar ban uppmarksamhet genom att gnalla missbel^et. 

Lisa gar ifran Fredrik, som tappar balansen och borjar falla. En av de andra assistentema 
f^r tag i honom och reser honom upp. Fredrik tittar inte pa henne. Hon viskar nagonting i 
bans ora, ban kanner igen rosten, viftar haftigt med armarna, vander ansiktet mot henne 
och ler igenkannande. Han kanner igen henne och visar att ban tycker om henne. Hon ler 
tillbaka. Det handlar om turtagning. Han sager "g g g" som ar ett uttryck som ban 
anvander for att tala om att ban ar nojd. 



Lek och leksaker 

Nar det galler lek och leksaker ar Fredriks intresse inriktat pa saker som 
ger visuell, auditiv och taktil stimulering. Han tycker mycket om sdng och 
musik, men i ovrigt ar det svart att hitta nagonting som han verkligen ar 
road av. 



Videoinspelning avseende lek 
Sangstimd med mamma och liUasyster 

Nedan redovisat material omfattar 10:01 minuter. Fredrik sitter efter att 
ha sett TV kvar i sin fatolj. Mamman gSr fram och stanger av TVn 
och sjunger pa en egenhandigt komponerad melodi: "Nu var det slut, slut, 
slut pa TV-programxnef\ Hon vrider Fredriks stol ett halvt varv sa att 
han sitter med ryggen mot TVn. Mamman placerar en stol framfor honom 
och slar sig ner. De sitter mitt emot varandra. Lillasystem Eva klattrar i 
soffan som star bredvid och pd soffbordet. 

Fredriks fotter och ben ar stela och bans mamma tar av honom skor och 
strumpor och borjar massera honom. Hon berattar att hon brukar forsoka 
gora det varje dag for att mjuka upp honom. Fredrik tycker det ar skont. 
Fredrik vander blicken nerSt och tittar pa sina fotter nar mamman 
masserar dem. Han stoppar handema i munnen och bojer ner huvudet. 
Nedan har mammans kommentarer angivits med M och Evas med E. 

M: ''Ska vi sjunga sommarskigen? Va - Fredrik?'' 

E: "Vilken Fredrik?" 

M: "Kanner du nan mer Fredrik?" 
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E: "/aa". Hon fortsatter att mumla nSgonting ohorbart mest for att fa 

pratutrymme verkar det. 
M: "Ska vi Icira Fredrik sommarsangen? Vaa?" 
E: "Vilken sommarsSng? 

M: "Den dar som du skuUe lam dig i kyrkans bamtimmar". 

Fredrik sitter under hela samtalet mellan mamman och Eva och lyssnar. 
Han liter blicken vila ibland pa mamman och ibland pS Eva, som borjar 
sjunga. Fredrik lyfter pS huvudet och vantar. Han vrider huvudet bort 
fran Eva och tittar St sidan. Eva borjar sjunga nSgonting som hon hittat pS 
"Blaaaa sommar. 

M: "iVe/, nej. Benen blirfulla med spring. Hur borjar den?'' 

Fredrik bojer ner huvudel och hv. Nar mamman skrattar lyfter Fredrik 
upp sitt huvud och skrattar. Han stoppar ett par fmgrar i muimen och 
haller handema for ansiktet. Mamman och Eva borjar sjunga tillsammans 
"Du ska inte tro det bit sommar. '* 

Mamman tar bort Fredriks hander fr^ ansiktet. Han forsoker vifta med 
dem och sager tydligt "g". Darefter vander han pS huvudet och tittar pi 
sin lillasyster som nu ligger pi soffbordet. Han tittar iter pi sin mamma 
och ler. Eva ligger pa bordet och duken hSller pi att halka ner pi golvet. 
Fredrik tittar pi system och mamn:an omvaxlande. Han ler och ser road 
ut av situationen. Mamman vander .sig till Eva som klattrat upp pi bordet 
och sager med nSgot irriterad rost: Tycker du att det dar Mr en bra sang? 
Jag tycker du kan gi ner fran bordet.'\ Eva reagerar inte och mamman 
fortsatter darfor med nagot skaqpare rost: ^^Jag gillar faktiskt inte det dar. 
Du ar jattegullig om du gir bort darifran" Eva gar ner frSn bordet och 
klattrar istallet upp i soffan. 

Fredrik bojer ner huvudet och ler. Mamman borjar sjunga: "Du ska inte 

tro det blir sommar. " och Fredrik lyssnar. Han ror pi tungan. Han 

oppnar munnen och hSller den halvoppen och ror tungan fram och tillbaka 
i munnen. Eva ''kvittrar** hela tiden - inte en sekunds tystnad. Fredrik hor 
henne och skrattar som om det vore at hennes prat. Nar mamman sjunger 
okar Fredriks aktivitet. Hans mun ar fortfarande halvoppen och tungan 
ror sig. Han ger ifran sig ett svagt ljud och viftar med armama. Hela tiden 
p&giv sangen och den dagliga massagen av Fredriks fotter och ben. Nar 
mamman kommit till andra versen viftar Fredrik med armama och okar 
styrkan pa ljudet. Eva pratar och Fredrik ser glatt pi iienne. Eva vill nu 
sjunga en vintersang. Hon ligger fortfarande i soffan och sprattlar med 
benen ratt upp i luften utefter ryggstodet. Fredrik tittar pi henne och 
skrattar hogt. Mamman fortsatter att massera och det syns att Fredrik 
njuter. Han ger ocksS ifrSn sig ett litet gladjeljud. '7a, ar det si skont, 
Fredrik", sager mainman. Fredrik viftar med armama. 
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Eva far tillsagelse att sluta hoppa i soffan. Hon ar pk bushumor och bryr 
sig inte om tillsagelsen. Eftersom jag ar dar som besokare utnyttjar hon 
situationen och gkr lite langre an vad som hon vet ar till§tet. Fredrik 
lyssnar. Han verkar tycka det ar spannande nar Eva busar. Hans ogon ar 
uppsparrade, han ser glad ut och sager "g'\ Mamman drar ner Fredriks 
uppkavlade byxben och fragar honom: "Skall vi ga ut och duscha i 
badrummeU Fredrik?". Han svarar **g" och pa min fraga om Fredrik 
tycker om att duscha svarar hans mamma att han for det mesta tycker om 
att bada och duscha. ''Han alskar vatten och nar dom badar i skolan tycker 
personalen att det ar sa roUgt", Mamman drar Fredrik i hans fatolj in till 
badrummet och klar av honom kladema. Hon lyfter darefter upp honom 
pa duschbordet. 

Kommentarer 

Nar mamman och Eva talar med varandra lyssnar Fredrik intresserat. Han verkar road av 
Evas prat och skrattar ofta, dock utan ljud. Eva tycks ta tillfallet i akt och overtrader, som 
jag tolkar, gransema for vad som normalt ar tillatet i hemmet och det marks pa henne. Hon 
vet att det ar ett utmarkt tillfalle eftersom jag ar pa besok. Jag fSr uppfattningen att Fredrik 
vet att Eva gar for langt. Nar hon t ex hoppar i soffan tittar han pi sin mamma och ler - 
precis som om han ville saga "oj, oj, oj, vad hon arbusig" (min tolkning, som grundas pa 
hans fbrtjusta min och mammans bekraftelse). Han sager ocksi "g" vid upprepade 
tillfallen nar system busar. 

Nar mamman sjunger okar Frednks aktivitet. Hon ar lyhord for Fredrik och vander sig 
direkt till honom med fragor och kommentarer. Hon talar inte om honom utan till honom. 
Hon ar noga med att gora honom delaktig i samtalet. Jag uppfattar att detta inte ar en 
**besoksattityd" utan att det ar akta och naturligt for henne. Mamman fragar om de ska ga 
och duscha och da svarar Fredrik direkt med "g". Detta "g" star enligt fdraldrama for 
nagonting positivt och visar att Fredrik ar nojd och beliten. 



Fredriks kommunikation 

Fredrik ar nar han ar hemma enligt foraldrama oftast glad och nojd och 
trivs bra med tillvaron. Han skrattar och visar sina kanslor. Han visar nar 
han ar glad, ledsen, trott eller missbelaten/arg. I skolan ar Fredrik enligt 
personalen gnallig och arbetskravande och de har svart att veta vad han 
verkligen vill. Personalen har markt en fbrandring under senare tid dk 
Fredrik blivit mer medveten om sig sjalv och sin omgivning. Han verkar 
nu mer nojd med tillvaron. Denna bedomning grundar de pa att han ar 
mindre gnallig och mer positiv och intresserad av att saker skall handa an 
han var tidigare. Fredrik kraver bland annat att bli sysselsatt. Han tycker 
om att vara tillsammans med kamratema och verkar mer intresserad av 
vad som hander runt omkring honom. Hans kommunikation bestir av 
signaler och naturliga reaktioner och det ar svSrt att bedoma vilka avsikter 
han har med sin kommunikation. 
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Videoinspelningar avseende kommunikation 
Hemkomst fran skolan 

Fr-^drik kommer precis hem med fardtjanstbussen fran skolan. Mamma 
och lillasyster tar emot. Pappan moter Fredrik vid vagen. Jag har monte- 
rat upp videokameran och vantar. Nedan redovisat material omfattar 4:20 
minuter. 

'!/Vu kommer Fredrik'\ ropar mamman glatt. Fredrik kommer pa altanen 
i sin sulkyvagn med sin pappa. 

"Halla! Halla! Vem ar det som kommer? Halla Fredrik ar det du som 

kommer hem? Vaa?'' "//e/. Hej sa jag'\ "//e/. Hej sa jag'\ 

Fredrik sitter i sin vagn med huvudet nedatbojt. Han sitter alldeles stilla 
och lyssnar pa sin manunas glada rost. Hon star framfor honom. 

"Lyft upp dig lite da'' ''Hej. Hej Fredrik. Ar det du som kommer 

hem?". Fredrik lyfter upp huvudet och skrattar. Mamman bojer sig ner 
over Fredrik och smapratar med honom. 

"Hur har du haft det? Du har ju varit pa utflykt hela dan". Hon vander sig 
till lillasystem och sager: 

"Vad harhan har, Eva? Titta! Harhan inte plockat blommor till dej? Har 
du sett..." 

Eva sager: "Taaaack sa mycket". Fredrik viftar med armama, stoppar 
fingrama i munnen och tittar pa mamman och Eva. Han suger pa sina 
fingrar och bojer ater ner sitt huvud. Mamman tar fram kontaktboken och 
laser hogt. 

"Vi har haft en helmysig dag pa Agesta idag. Forst trodde Fredrik att han 
skulle riday men det forstod han efter en stund att sa var det inte".... 
"Assa har du statt pa tippen. Och humdret hanger i ....Det hade kommit en 
kossa i en hage". Mamman harmar kossan och sager "muu" och Fredrik 
skrattar. Hon vander sig direkt till Fredrik och sager: 

"I morgon Fredrik ar det fredag. Da far du aka och dda istallet". Fredrik 
skrattar. Han tittar darefter intresserat pa videokameran. 

Kommentarcr 

Jag tolkar Fredriks uttryck som att han ar fbrvantani.'yild, nar han kommer hem. Det 
tillhor vardagsrutinema att de laser kontaktboken tillsammans, sk att mamman vet vad 
Fredrik gjort pa dagen och om nagonting sarskih har hant som hon sedan kan tala om. 
Fredriks mamma ar mycket noga med att samtala om det som hant pi dagen for att ge 
Fredrik ett sammanhang och en helhet. Fredrik lyssnar noggrant. Han bojer ner sitt huvud 
och det tycks vara bans satt att lyssna och koncentrera sig. Nar mamman skojar med 
honom skrattar han och lyfter lite forsiktigt pa huvudet. Aktiviteten okar och han viftar 
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intensivt med armama och ser glad ut. Nagra gurglande ljud kommer ocksa fram nar 
mamman talar med honom. 



Pappan ger mellanmal 

Mamman beskriver en situation, da Fredrik mycket tydligt visar vad han 
vill, namligen nar pappan matar honom. Eftersom han alltid visar sitt 
ogillande i denna situation bestammer foraldraraa att pappan skall ge 
Fredrik mellanmSlet vid videoinspelningen. Nedan redovisat material 
omfattar 7:20 minuter. Han lyfter darfor upp Fredrik pa armen och satter 
sig vid koksbordet med Fredrik i sit kna. Nar pappan pratar lyssnar 
Fredrik. Det syns i forsta hand pa att han sitter alldeles stilla och hans 
ogon talar om att han ar koncentrerad. De blir stora och fragande. 

"Fredrik nu ska du fa nagot att dricka. HarV\ sager pappan och satter pa 
honom en haklapp. Fredrik tittar pa kameran. Han vrider pS huviidet tor 
att kunna se den. Pappan for "snipan" (muggen) till Fredriks mun och ger 
honom juice. Mamman berattar, att det var lange sedan han drack juice, 
men sager att det syns att han tycker om det och att han kanrier igen 
smaken. Fredrik spanner sig bakat, gnaller och smygtittar pa oss. Pappan 
smapratar med Fredrik och har sitt ansikte vant mot sonen hela tiden. 
Fredriks tungrorelser gor att det ar svart att fa i honom drycken. Juicen 
rinner ut genom ena mungipan. Pappan torkar honom om munnen och 
tittar pa sin son. Lillasyster Eva pratar oavbrutet. Fredrik lyssnar och har 
svart att koncentrera sig pa att ata. Han verkar bade intresserad och 
irriterad. 

Fredrik dricker utan protest och utan att ge ifran sig ett enda ljud. Vi 
vantar alia pa att Fredrik skall saga ifran att pappan inte far mata honom, 
utan att det ar mammans jobb, men vara forvantningar grusas. Ingen 
forstar varfor Fredrik inte protesterar denna gang. BSda foraldama 
ruskar pa huvudet och sager att *'det inte stammer". Mamman vander sig 
till Fredrik och skojar med honom och sager: 

"AUtsa, nu far jag val bam saga en sak, Fredrik, Va - va - vafTo sa du 
ingenting idag? Vaffo gor du pa dette viset?" Fredrik svarar med ett 
jollrande ljud och skrattar. 

"Du skuUe visa att det har fixar vi. Du ar sa busig'\ fortsatter hon. 
Fredrik ler och bojer Ater ner huvudet och lyssnar. Eva springer in i 
vardagsnimmet och satter pS TVn och kommer darefter tillbaka till oss. 
Hon staller sig framfor Fredrik och tittar pS honom. Eva frSgar i ett kor: 
"Va sa han? Va sa han?" Nar hon staller den frSgan skrattar Fredrik. Han 
kanner sakerligen igen det uttrycket och mamman sager att han alltid 
skrattar nar Eva frSgar sS dar. "Det marks att Fredrik tycker det ar roligt 
och att han blir full i skratt nar Eva fragar 'va' sa han"", sager mamman. 
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TVn spelar signaturmelodin for halv femprogrammet. Eva springer ivag 
in i vardagsrummet. Kvar sitter Fredrik i pappas kna. Han bojer net 
huvudet och lyssnar. Han viftar med armama och ler. Han ger ifr3n sig ett 
jolleraktigt ljud nar pappan viskande Mgar honom om han ocksi vill se 
TV. Darefter viftar han Ster med armama. Pappan lyfter over Fredrik i 
en fatolj, som gar pa hjul, och satter den framfor TVn. 

Kommentarer 

Vid mellanmalet reagerar Fredrik inte som han normalt gor, namligen att vilt protestcra 
mot att pappan matar honom. Det ar mamman som skall mata och det g4r inte med nagon 
annan. Foraldrama forstar inte varfor han accepterar pappan denna gang. Evcntucllt tror 
foraldrama att min narvaro ar avgorande for detta. Vid flera tillfSllen viftar han 
igenkannande med sina armar, t ex nar Eva fragar *'Va sa han", nar TV programmet 
hdrjaiy nar han dricker juice, nar pappan viskande frigar om han ocksa vill sc TV. Nar 
pappan fragar om han vill sc TV sitter Fredrik alldeles stilla och vantar. Ingcn gor 
nagonting och Fredrik visar att han vill genom att vrida huvudet mot TVn. Daremot gor 
han inga tecken pa att sjalv fbrsoka bli forflyttad. Till slut lyfter pappan ner honom i 
fatoljen och flyttar honom ftam till TVn. Det ar spannande alt se samspelet mellan Fredrik 
och hans lillasyster. Han verkar ha forvantningar pk att det skall handa n^onting nar hon 
flnns i narheten. 



Duscbning och massage 

Nedan redovisat material omfattar 18:10 minuter. Fredrik ligger pa 
duschbordet. Nar mamman satter pi duschen och vattnet borjar spola 
sager Fredrik "g, g, g'\ Fredrik gnaller till, men atergar till att saga "g" 
efter en kort stund. Aktiviteten okar. Han viftar med armama och hela 
kroppen ror sig. 

"Mr kommer vattnet. Nu ska vi tvatta hareV\ sager mamman. Fredrik 
svarar med ''g'\ Nar mamman spolar vatten pS huvudet kommer det aven 
litet i ansiktet. Han gnaller och satter handemi? for ansiktet. Nar vattnet 
strilar over kroppen njuter han och nar mam stanger av skriker han 
till. Han vill ha vattnet pa. 

''Det kommer mer vatten - det ar pa gang" sager mamman medan hon 
tvalar in Fredrik i haret. Nar Fredrik kanner vattnet pa sin kropp sager 
han Ster "g". Eva star bredvid honom och pratar. Nar Fredrik upptacker 
henne vander han ansiktet fran henne och skrattar. Sen sprutar mamman 
vatten i ansiktet pa Fredrik, som grimaserar. 

jag busar lite med dig Fredrik'\ Han skriker ogillande. ''Namen, 
forlat d£ Inte spruta i ansiktet det tycker Jag inte om. Fdrlat da'". 

Nar Fredrik duschat fardigt sager han "g". Han njuter, ler mot sin mamma 
och skrattar. Han viftar med armama och nar mamman slutar duscha 
honom skriker han missnojt. Mamman vander Fredrik pS sidan och 
duschar och tvattar honom pS ryggen. Di skriker han. Han vill inte. 
Mamman vet att han inte vill. 
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''SkuUe jag inte fi duscha lyggen pi dig?''. Hon vander sig till mig och 
sagen "Da blirhan galen pa mig" 

Hon satter sig pk en stol med Fredrik i knat. Han ar inlindad i ett 
badlakan. De sitter niycket nara varandra och mamman har hela tiden sitt 
ansikte vant mot sonen. Han hojtar glatt och mamma fragar: "Ja, Mr det sa 
mysigt?" Han skrattar. "Ar det sa mysigt. Ja, det ar si skont " Mamman 
tar fram en nasduk och torkar honom om nasan: "Nej, det far man inte lov 
att gora. Men - det gor jag anda" 

"Vad sager han?" fragar Eva och mamman svarar: "Han gillarinte det, da 
snorhan som bara den". 

Mamma tar sina hander om Fredriks huvud och vander hans ansikte mot 
sitt. Hon tittar pa honom och ger honom en \kng kyss p§ munnen. Nu gar 
Eva ut ur badrummet och in pk sitt rum. Mamman lagger Fredrik pa 
mage pa en torr handduk pa duschbordet for att ge honom massage. 
Fredrik hojtar. Han har armama som stod under sin kropp och lyfter upp 
huvudet och overkroppen. Mamman lagger Fredrik tillrptta. Han lyfter pa 
huvudet och vander sig mot mamman. "Ja, jag haller pa Mr" svarar hon 
smaskrattande. "Jag haller pa och lagger till dig bara. Ja, ner med rumpen 
och skumpen och benen". Fredrik svarar: "g". Mamman masserar Fredrik 
med en valdoftande olja. Sa snart hon borjar massera lagger han ner 
huvudet och ler. Han njuter och ar alldeles tyst. Nar Eva borjar prata i 
rummet intill gurglar han och spanner samtidigt upp huvudet. "A, a" sager 
Fredrik. "Ja, det ska bli har!", sager mamman och borjar massera 
skulderbladen. Fredrik lagger ater ner huvudet, har munnen halvoppen 
och sager: "g". "Ja, det ar skont, jag vet det. Lagg ner huvudet nu!" 
Fredrik lagger ner huvudet igen och mamman fortsatter att massera. 
Fredrik ser glad och lycklig ut. Han joUrar oavbrutet av vallust och ar 
nojd. Han oppnar munnen stort. Nar Eva aterkommer och fragar: 

"Vad gor han?" skrattar Fredrik och avger ett smackande ljud. Han suger 
och smackar pa sin tunga. Fredrik spanner sig och lyfter upp stjarten. 
"Om jag skall massera miste du ligga ner med stjarten", sager mamman 
och trycker forsiktigt ner hans bak pa bordet igen. "Annars gar det ju 
inte!". 

Jag tar Eva med mig och gkv ut ur badrummet. Fredrik borjar genast suga 
och smacka som ett litet bam som ''snuttar". Han varvar detta med att saga 
"g". Mamman sager: "Ja, nu har dom gatt ut harifran. Nu ar vi ensamma" 

Fredrik rycker till av ett valkant ljud. Han hor plotsligt Evas rost frkn ett 
annat rum och spratter till och lyfter pa huvudet. Mamman masserar, 
Fredrik lagger ner huvudet igen och han njuter. Det hors och det syns. 

"Mmm" sager Fredrik. Mamman svarar pa samma satt "mmm". 
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Ratt vad det ar reser han sig pa armarna och v mder sig om och tittar pa 
mamman. 'Ta, vad var det, vad var det? Vare skont? Lagg ner huvudet 
igen da. Vi ska massera pa benen ett tag ocksi'\ sager mamman. 

Fredrik lagger ner huvudet och joUrar belatet. Mamman svarar och sagen 
'7a da\ ja^ vad ska du saga? Ja, ja?r . Nar mamman bar masserat benen 
en stund sS gnyr Fredrik. Mamman tolkar detta *'som om" han vill ha 
massage pi ryggen istallet. Hon vander Fredrik pi mage for att massera 
honom mera. Fredrik gurglar och mamman svarar. Han lyfter upp 
huvudet och tittar in i videokameran. Han stoppar fmgama i munnen, 
smackar och jollrar. 

"Jag hor att du tycker om det Du pratar sa mycket Tycher du det ar bra 
nu? Ja, jag skall bara ta lite till pi axlama, Ja, det ar jattefinf*. Mamman 
talar uppmuntrande till Fredrik nar hon stracker ut hans armar och ben. 
Fredrik gnisslar tander och mamman sager: **NeJmen vadnu da' -ska du 
gnissla tander mitt under massagen?'\ Fredrik tittar pa sin mamma, lag- 
ger ner huvudet igen och satter fmgrama i munnen. Mamman tar upp 
Fredrik och klar pa honom pyjamasen och darefter flyttar de sig ut i koket 
for att ata kvallsmat. 

Kommcntarcr 

Duschningen och massagen ar kanske det tillfalle nar Fredrik visar mest vad han tycker 
och narheten till mamman ar ocksa nigonting som framkommer klart under denna 
sekvea'3.. Sk shart Fredriks mamma botjar spola vatten svarar han med att uttrycka sin 
gladje genom att saga Fredriks fysiska aktivitet okar ocks4. Att fa vatten i ansiktet ar 
otackt och att ^k vatten p& kroppen ar skont. Nar mamman stanger av vattnet talar Fredrik 
om att han blir sur. 

Lillasyster Eva ar rolig. Fredrik tittar pa henne nar hon 'Tcvittrar" och skiattar. Det ligger 
forvantan i vad som skall handa nar hon finns i narheten. Ej[\er duschningen sitter Fredrik 
i mammans kna. De bar ansiktena nara varandra och mammans glada rost smittar av sig p& 
Fredrik som glatt "hojtar**. 

Den massage, som Fredrik f^r vaije dag, ar bra for hans fysiska valbefinnande, eftersom 
han dels far en nara kontakt med sin mamma, dels far bort sparniingama. Hans kropp ar 
mycket spand och den blir belt avslappad efter massagen. Det syns ocksi tydligt att hc\n 
njuter. Nar Fredrik ar ensam med sin mamma ligger han och snuttar och smackar pi sii^ 
tunga. Fran fllmen framkommer att Fredrik tar initiativ under duschningen och massagen, 
t ex nar han lyfter upp och vander sitt huvud mot mamman och "vill ha mer" massage. 

Fredriks lek, kommunikation och utveckling 

Nar det galler Fredriks lek ar hans intressen vid 10 kv inriktade pS sing, 
musik, kroppslek och sinnesstimulerande lek. Han ar aven intresserad av 
att titta pa nar andra bam leker och att titta pa TV tillsammans med sin 
lillasyster. Han leker inte sjalv, tar inga egna inititativ till lek och ar be- 
roende av vuxna for att leka. Oftast ar Fredrik SskSdare till systems lek. 
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Formen for Fredriks kommunikation ar naturliga reaktioner och sig- 
naler. Fredriks kommunikation ar differentierad. Det ar oftast mamman 
som duschar och masserar honom och i denna situation bjuds manga 
tillfallen att kommunicera. Fredrik talar med mamman, hannar hennes 
ljud och skrattar mot henne. Det framgSr att han har olika relationer till 
de olika familjemedlemmama. Lillasyster Eva ar ett litet yrvader, som 
oavbrutet ror sig runt i rummet. Fredrik foljer henne med blicken, ler 
ofta och verkar ha forvantningar pa att det skall handa saker nar hon Anns 
i narheten. Han verkar bade intresserad och irriterad, nar hon fmns 
omkring honom. Eva kan inte sjalv tolka Fredriks signaler, utan bar 
mamman om hjalp. N^'r hon fragar ^'Va sa han", skrattar Fredrik 
igenkannande. Storebror Per ar vid mitt besok inte narvarande mer an en 
kort stund. Han marker att Fredrik ar irriterad och anmarker pa att 
foraldrama inte gor som Fredrik tycker ar bast. Samspelet mellan 
brodema ser jag i ovrigt mycket litet av, eftersom var och en ar upptagen 
pa sitt hall. Den kommunikation som verkar vara mest utvecklad ar den 
som Fredrik har med mamman, men aven pappan verkar ha en betydande 
roll som samspelspartner. 

Nar det galler innehallet i kommunikationen kan man konstatera att 
eftersom Fredrik inte kan uttrycka sig sa att omgivningen alltid forstar 
vad han menar, ar han beroende av sina narmaste, som ofta fungerar som 
"spr^krof* for honom. Detta ar bSde positivt och negativt. Det innebar for 
Fredriks del att han inte behover anstranga sig eftersom foraldrama andS 
hjalper till att tolka. Det kan gora Fredrik lite "lat". I stort ar det dock 
positivt, eftersom det ar viktigt for Fredrik att kunna gora sig forst^dd 
aven utanfor den narmsta familjekretsen. BSda foraldrama ar mycket 
lyhorda for Fredriks signaler, men det ar mamman som har det storsta 
ansvaret for hans dagliga omv^dnad. 

Den tredje delen galler anvandning. Nar Fredrik inte vill ha mer mat 
vander han bort sitt huvud och haller sin mun stango. Av videofilmen 
framg^r att aven om b^de personalen i skolan och foraldrama noterar att 
Fredrik vander bort sitt huvud nar de kommer med den fullastade skeden, 
observerar ingen hans signal och tolkar den som ett nej tack. Han visar vid 
flera tillfallen att han ar belaten, men ingen uppfattar signalen och han 
ger till slut upp. Sannolikt vet Fredrik att han anda till slut ar tvungen att 
ta emot maten. Han tar initiativ till att varja sig, men utan resultat. 
Fredrik tar aven initiativ till att vanda sig fran rygg till mage, men lyckas 
inte komma mnt, Han forsoker vid flera tillfallen, nar han ligger pa 
resonansplattan i skolan, att vanda sig. Fredrik tar aven initiativ till att tala 
om att han sitter obekvamt i skolan och att hans fot har fastnat. Han ger 
sig inte, utan gnaller tills nSgon uppmarksammat detta. Vad man kan 
notera ar att Fredriks ljudnivS blir starkare nar han blir irriterad och inte 
blir forstSdd. Detta ger resultat. Nar Fredrik ar glad och tycker att 
nSgonting ar roligt okar hans aktivitet och han spanner sin kropp. Ibland 
spanner han den sS mycket att han faller baklanges. Nar han ar fylld av 
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forvantan forandras hela bans kroppshSllning. Han stracker sig, spanner 
sina muskier och far en anspanning i andningen. Nar forvantningama 
uppfylls eller da nagonting ar roligt, viftar ban baftigt med sina bander 
och armar. 

Det ar svSrt att bedoma vilka avsikter Fredrik bar med sin 
kommunikation. Om man tittar pa de initiativ Fredrik tar ar det oftast nar 
ban vill visa att ban ar nojd eller missnojd. Vid tillfallen forsoker ban 
utifran sig sjalv pSverka sin situation genom att ta ett nytt initiativ ocb t ex 
begara mer av nSgonting. Det framgar ocksa av beskrivningen att Fredrik 
tar fler initiativ bemma an i skolan. I bemmet ar det speciellt vid 
duschningen ocb massagen som ban tar egna initiativ. Nar mamman slutar 
att massera bonom lyfter ban upp buvudet, vander sig om ocb tittar 
uppfordrande p^ benne. Hon tolkar detta "som om*' ban vill ba mer 
massage ocb fragar om det ar det ban vill ba. Hon uppmanar bonom att, 
om sa ar fallet, lagga ner buvudet igen sa bon kan fortsatta ocb detta gor 
ban da. Det forekommer aven en turtagning under denna sekvens. Fredrik 
ocb bans mamma kommunicerar genom att mamman imiterar Fredrik. 
Han sager "m m m" ocb mamman svarar med lika manga "m". Fredrik 
sager "g g" ocb mamman svarar med lika manga "g". Det framgar av 
filmen att det sker ett omsesidigt utbyte av information ocb att de turas om 
att kommunicera. Nar det galler turtagningen ar det annars pS det sattet att 
Fredrik inte alltid binner med att ta sin tur. 

Ett klart urskiljbart monster som Fredrik vid upprepade tillfallen visar pi 
videofilmema ar foljande: 

1. Nar man pratar ocb skojar ned Fredrik blir ban upplivad, ler ocb ser 
glad ut 

2. Fredrik viftar baftigt med sina bander och armar. Han gor munrorel- 
ser och suger p^ sin tunga 

3. Han for upp bada handema till ansiktet ocb stoppar in ett par fmgrar i 
munnen ocb borjar sug? pS dem. 

4. Efter en kort stund bojer ban ner buvudet, faller ibop med kroppen, 
sanker blicken och sitter alldeles tyst och stilla - inga ljud eller rorelser. 



Ofta bryts tystnaden av att nagon person bryter in och borjar tala med 
Fredrik igen, oftast om nagonting nytt. Det ar sannolikt att Fredrik, nar 
ban bojer ner sitt huvud, samlar sig eller bearbetar information ban f^tt. 
Detta tar langre tid for Fredrik an for andra bam och darfor maste man 
ge bonom mer tid och invanta bans svar (reaktion). Fredrik bojer sSledes 
ofta ner sitt huvud och sitter alldeles stilia. Detta bander efter det att 
nSgon talat eller skojat med bonom och frSgan ar varfor ban gor detta. Jag 
kan utifrSn filmema konstatera att ban bojer ner buvudet, som det tycks, 
for att percepiera auditiva stimuli. Det verkar som om ban vill lyssna 
intensivt och koncentrera sig. Det tycks som om ban anvande denna 
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metod for att avskarma sig - for att samla sig eller kanske for att forsola 
svara. Sannolikt ar det ett satt att bearbeta information. 

Fredriks foraldrar ar mycket lyhorda for bans kommunikation ocl 
forsoker alltid forstS bonom. De ar ocksa angelagna att tala direkt til 
bonom sk att ban kanner sig berord. Allt vad de sager upprepar de flen 
giinger for att ge bonom ytterligare cbanser till forstaelse av det talad< 
oi det. Med stor sannolikhet uppfattar ban orden som signaler (Kylen 
1983). 

Sammanfattningsvis kan man konstatera att Fredrik kan kommunicera pi 
sitt eget satt, men att ban m^te fa bjalp att bli forstadd ibland. Han vet at 
ban ar Fredrik ocb kanner igen sitt namn. Han kanner ocksi igen vissj 
personer i sin omgivning ocb en del av de sanger som de ofta sjunger 
skolan ocb bemma. Innehallet i Fredrik kommunikation ar det ban "talar' 
om. Det ar oftast primara manskliga bebov som styr Fredriki 
kommunikation Han visar nar ban ar glad, ledsen, trott, missnojd 
intresserad ocb matt. 

Det frar ^ar ocksS att bade foraldrama ocb larama anpassar sii 
kommunikation till vad Fredrik kan forvantas fbrsta ocb ba gladje av at 
kommunicera kring. Fredriks kommunikativa kompentens kan sagas var; 
att ban med sakerbet: 

- kanner igen sitt namn 

- kanner igen personer i sin omgivning 

- kanner igen olika slinger och visor 

- kan pakalla upmarksamhet 

- kan visa uppmarksamhet mot omgivningen 

- kan ta initiativ i vissa situationer 

- kan ta sin tur i kommunikationen 

- kan harma ljud 

- kan visa behov och kanslor 

Det ar som framgSr minga saker som Fredrik kan klara av att overfon 
till sina narmaste. Men fragan ar bur andra personer som inte kanne 
bonom lika val skall kunna forstS vad ban menar? Det ar inte sjalvklart at 
man standigt befmner sig i en situation dar foraldrama ar med ocb kai 
tolka. 

En uppfoljning av Fredrik vid 14 Srs alder bar visat att bans funktionelh 
formSga utvecklats. Med bjalp av gastolen kan ban t ex nu fortlytta sij 
genom att sparka med ena foten. Forflyttningen ar, efter vad man kan se 
inte alltid mSIinriktad utan slumpen avgor ofta riktningen. Fredrik ba 
ocksa enligt personalen borjat anvanda sin syn mer funktionellt. Han ba 
fStt syntraning ocb det marks skillnad pi bans nyfikenbet ocb intresse fo 
saker i omgivningen enligt personalen i skolan. I flera avseenden bar bai 
utvecklats. 
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DEL 4 - RESULTAT OCH DISKUSSION 



Kapitel 10 



SAMMANFATTNING AV RESULTAT 



Bam med grav utvecklingsstoming och flerhandikapp utgor i vart land en 
relativt liten handikappgrup- . Aven om livssituationen for familjer med 
bam med handikapp under de senaste tjugo aren genomgatt stora forand- 
ringar framgar av de redovisade personbeskrivningama att manga brister 
finns. Forandringama beror dels pa en fbrandrad samhallssyn pa manni- 
skor med funktionsnedsattningar, dels en utokning av samhallsstodet till 
familjer med bam med handikapp. Det ar aven en vardideologisk fraga att 
strava efter att ge alia manniskor samma mojligheter och rattigheter till 
gemenskap och delaktighet i samhallslivet. Bam med funktionsnedsatt- 
ningar far enligt lag inte langre placeras pS institution, mer an i mycket 
speciella fall, och som ett resultat av detta vaxer de fiesta bam idag upp i 
sina foraldrahem. Detta leder till att krav pa integrering och olika 
stodinsatser formuleras fran foraldrahall. 



Sammanstallning - Lek och leksaker 

Jag vill borja med att narmare beskriva lekprocessen utifran det 
empiriska materialet. Nar det galler leken har jag i huvudsak koncentrerat 
mig pa vilken typ av lekar som bamen foredrar, vilken typ av lekmaterial 
de tycker bast om, kamratkontakter samt den vuxnes roll for bamets lek, 
dvs bamets vuxenberoende i leksituationen. Jag redovisar aven lekens 
funktion for de sex bamen utifran det empiriska materialet. Resultaten 
framgar av nedanstaende tabeller. De kategorier som anges harstammar 
fran personbeskrivningama av varje bam och familj. 
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Tabell 10. De sex bamens preferens for olika lekar, leksaker, 
lekkamrater och vuxenberoende enligt det empiriska materialet. 



Bam 


A 


B 


C 


D 


E 


F 


Alder 


i;3 


2;6 


4 


6 


8 


10 


Typ av lek 














SinnesstimulcFande lek 














Visucll, auditiv och taktil lek 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


Kroppslek 




X 


X 


X 


X 


X 


Rorelselek 






X 


X 


X 




Musik och s^g 




X 


X 


X 


X 


X 


"Askidningslek" 






X 


X 


X 


X 


Ovrigt 














Lek med leksakei/favoiitsak 










X 




Kamtatkontakter 




X 










Vuxenberoende 


X 


X 


X 


X 


X 


X 



Som framgar av ovanstaende tabell ar bamens intressen framst inriktade 
pa lekar som bygger pk syn, horsel, kansel, kroppskontakt och rorelse. 
Dessa typer av lek kan med ett samlingsbegrepp kategoriseras som 
sinnesstimulerande hkan Jag bar dock valt att indela dessa lekar i tre 
grupper: lek som bygger pa visuella, auditiva och taktila stimuli, kroppslek 
samt rorelselek. Den forsta gruppen innefattar oftast lek med objekt, 
medan de ovriga tva innefattar lek med subjekt. 

Visuell auditiv och taktil lek Med denna typ av lek menas lek, som bygger 
pa visuella stimuli (saker som ger ljuseffekter, eller salrer att titta pS, t ex 
mobile:), auditiva stimuli (saker som ger ljudeffekter, t ex speldosor) och 
taktila stimuli (t ex olika saker/material att rora vid och kaima pa). Ett 
exempel pS detta ar Anna, nar hon tillsammans med sin vSrdare leker med 
olika skramlor och lyssnar p5 de olika ljuden. Derma aktivitet ger 
mojlighet till visuell, auditiv och taktil stimuiering samtidigt. Ett annat 
exempel ar nar Cecilia och hennes mamma blaser sapbubblor och nar de 
leker med en speldosa. Att blasa sapbubblor ger visuell stimuiering, medan 
leken med speldosan ger stimuiering av flera sinnen (syn, horsel och 
kansel). Denna lekform innefattar ofta lek med foremSl. Bland de forskare 
som starkt betonar dessa typer av sinne<;itimulerande lekar ar Nielsen 
(1983) och Janssen (1989). De menar att det ar genom att manipulera 
foremSl som bamet fir erfarenheter, som senare leder till att bamet lar sig 
olika saker och darigenom utvecklas. Aven Piaget (1962) betonar bamets 
utforskande av och manipulerande med foremal, som en forutsattning for 
utveckling. Genom leken assimileras nya erfarenheter till redan invanda 
strukturer och denna upprepning av rorelser och sinnesintryck 
kategoriserar Piaget (1962) som ovningslek. 
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Kroppsiek, Med kroppslek menas ramsor och fingerlekar av olika slag, dar 
man beror bamets olika kroppsdelar, brak- cx:h buslekar, att kittlas, att 
klappa handema osv. Ett exempel pS kroppslek ar nar Bengt och Fredrik 
i fbrskolan/skolan vid samlingen sjunger sSnger, som handlar om den egna 
kroppen. De olika kroppsdelama berors och pk kroppshSUningen syns att 
bSde Bengt och Fredrik visar forvantan infor detta. Framfor allt verkar 
det som om de "lart in rutinen". Nar David leker med sin pappa ar det en 
lek de ofta brukar leka, namligen att pappan kittlar David. Sonen ar glad 
och skrattar och han visar att han tycker om det. Aven Erik leker 
kroppslek nar han sitter i sin pappas kna och t ex leker att de deltar i en 
biltavling. Denna typ av kroppslek kraver inga foremal att leka med, men 
daremot en samspelspartner. Denna lekform innebar fysisk narhet till den 
man leker med. E H Erikson (1986) betonar att bam utvecklas i samspelet 
med omgivningen och genom nara kroppslekar kan bamet fa den 
trygghetskansla, som behovs for bamets vidare utveckling. Nar Bengt 
sitter i sin mammas kna och hon laser en bok for honom sitter han alldeles 
stilla och verkar nojd. Foraldrama vet inte hur mycket Bengt forstar, men 
de ar belt sakra p§ att han trivs och tycker det ar skont. Det kan med andra 
ord innebara att han ingenting forstar, utan endast soker kroppskontakt. 

Rdrelselek. Med rorelselek menas aktiviteter, som bygger pa rorelse (t ex 
att hoppa, gunga, studsa, snurra), dvs stimulering av det kinestetiska sinnet. 
Denna lek kraver inga foremSl, men daremot en samspelspartner. De tva 
bam, som kan forflytta sig sjalva (Cecilia och David), samt Erik uppskat- 
tar denna typ av lek. I fbrskolan hoppar David hogt upp i luften med hjalp 
av sin assistent, Cecilia ber om mer nar mamman gungar henne i boll- 
poolen och Erik lyfter sitt huvud for att visa att han vill studsa mer pS 
Bobath-bollen. Nar Erik gungar i hog fart i skolan och det kittlar i magen, 
drar han upp sina ben och armar och skrattar. Rorelsen ger honom 
stimulans. 

Musik och sang. Med musik menas dels att lyssna pa olika sorters musik, 
dels att aktivt "spela" pk ett instrument. SSng innebar oftast att 
mamman/vSrdaren sjunger for bamet. Det ar en allman uppfattning att 
speciellt bam med utvecklingsstoming tycker mycket om s^g och musik. 
Av min studie framgar att fem av de sex bamen kan sagas ge stod St detta 
pSstaende. Framfor allt framkommer detta intresse i fbrskolan/skolan dS 
bamen har samling och de sjalva far medverka med t ex maraccas. Erik 
har en synth, som han gama spelar pa hemma och David visar stort 
intresse for att spela pS tmmman och gitarren. Newson & Head (1982) 
menar att ma . mSste stimulera och locka bam med handikapp att leka. 
Fastan Davids formaga att krypa ar mycket dSlig (han kryper endast ett 
par tag) stimuleras han av att se gitarren och kryper pi eget initiativ fram 
till den for att spela. Flera av bamen kanner igen olika musikstycken. 
Fredrik kanner igen signaturmelodierna pi vissa TV-program, Erik 
kanner igen vissa klassiska musikstycken och Beatlesmelodier och Bengt 
och David kanner igen sSngema som de sjunger pi dagis. 
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Askadningslek Med iskadningslek menas att titta pk nar andra bam leker 
utan att sjalv delta, Ljungstrom (1985), Newson och Head (1982) och 
Warrick (1987) menar att mSnga bam, som inte sjalva aktivt del tar i lek, 
'"leker med ogonen''. En forklaring till detta ger Warrick, nar hon sager 
att dessa bam inte ar attraktiva som lekkamrater, eftersom de oftast inte 
bar nSgonting att bidra med i leken. De fyra aldsta bamen visar intresse 
for denna typ av lek. David deltar inte alltid i leken pS daghemmet, utan 
sitter ofta och tittar pS nar de andra bamen leker. Han skrattar hogt nar 
bamen hoppar, gor kullerbytter eller IStsas ramla. Nar Fredrik ar hemma 
med sin lillasyster och hon hoppar i soffan och klattrar pS bordet ser han 
nojd ut. Han "smdflinar", tittar under lugg och det verkar som han verk- 
ligen tycker det ar roligt. 

Lek med leksaker. Med leksaker avses har traditionella leksaker. Intresset 
for vanliga leksaker ar hos samtliga bam mycket litet. Fern av bamen ar 
inte alls intresserade av lek med leksaker, utan foredrar manniskor att leka 
med Qfr kroppslek). Att bamen inte leker med traditionella leksaker kan 
bero pk att dessa inte ger ratt typ av stimulans. Forskare som Hawkins 
(1976), Hofsten (1969) och Murphy, Callias och Carr (1985) betonar bety- 
delsen av specialleksaker for gravt flerhandikappade bam. Piaget (1962) 
tillmater objekten/lekmaterialet stor betydelse och menar att bam utvecklas 
genom att manipulera olika foremSl. Winnicott (1981) betonar lekmate- 
rialets betydelse som overgdngsobjekt mellan bamet och modem och 
Vygotsky (1981) ser objekten som ett medel for inlaming. Att lekmate- 
rialet har stor betydelse for bam i allmanhet framgdr av litteraturge- 
nomgingen (kap 5). Aven for bam med funktionsnedsattningar betonas 
betydelsen av lekmaterial (t ex Stensland Junker, 1975; Hofsten, 1969). Av 
de sex bam som ingar i den empiriska studien ar, som tidigare namnts, 
endast Erik intresserad av leksaker. Han har i\& leksaker (en lastbil och en 
nalle), som ar favoriter. Ovriga fem bam har, enligt foraldrar och 
personal, inga favoritleksaker. Detta kan tyda pa att gravt flerhandikap- 
pade bam i allmanhet inte ar intresserade av traditionella leksaker, efter- 
som de inte kan leka sjalva. Om de daremot har en vuxen att leka med kan 
de lattare utnyttja sin kompetens och samspela och aven fk starkare 
aterkoppling. Ingen av familjema anlitar lekotek. Nagra foraldrar har 
tidigare onskat stod fran lekotek, men ej fatt detta eftersom bamen passerat 
forskoleSldem eller for att bamen varit utvecklingsstorda. I Stockholms 
lans landsting har bam med utvecklingsstoming inte tillgSng till lekotek, 
utan far stod av en forskolekonsulent. 

Kamratkontakter, Med kamratkontakter menas andra lekkamrater an 
syskon och klasskamrater. Syskonens roll diskuteras i slutkapitlet. De bam 
som vistas i forskola och skola har tillgSng till kamrater, men det ar inte 
en sjalvklarhet att de leker tillsammans. Endast Bengt har kamrater utanfor 
daghemmet och det verkar som om kamratema pS daghemmet accepterar 
honom. Alia bam i daghemsgrjapp^en ar tre kx gamla och att Bengt inte 
klarar av olika saker upplevsisSjiiiolikt inte som sarskilt avvikande. Vid 
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den aldem ar variationen i vad bam normalt klarar av relativt ston Flera 
forskare (t ex Hill & Rabe, 1987; Ekholm & Hedin, 1984) bar bland 
annat visat att manga bam med utvecklingsstoraing ar isolerade och 
utstotta ur gemenskapen. Generellt kan man saga att bam pS tidig 
utvecklingsnivS deltar litet i andra bams lek, med undantag av de tillfallen 
d^ de ar askadare till andra bams lek. 

Den vuxnes roll. Fran samtliga personbeskrivningar framgar att bamen 
endast i undantagsfall kan leka utan vuxenstod. Den vuxne ar med andra 
ord en forutsattning for baraens mojligheter till lek. Det ar oftast den 
vuxne som tar initiativ, bestammer vilket material bamet skall leka med 
och genomfor leken/aktiviteten tillsammans med bamet. Baraets egen roll 
ar mycket begransad. Manga forskare betonar vikten av att den vuxne 
aktivt engagerar sig i bamets lek, speciellt galler detta for bam med 
funktionsnedsattningar (t ex Levenstein, 1975; Stensland Jimker, 1975; 
Vedeler, 1982). Fran det empiriska materialet framkommer att samtliga 
sex bam bar en personlig vardare/assistent och for dessa bam vore det inte 
mojligt att gora nagonting utan vuxenstod. 

Vilken funktion leken har for de sex bamen framgar av tabell 1 1 . Jag har 
beskrivit lekens funktion, som den framst^r utifran det empiriska 
mate.ialet. 



Tabell 11. Lekens funktion for de sex bamen enligt det empiriska 
materialet. 



Bam A B C D E F 

Alder 1;3 2;6 4 6 8 10 

Leken som mil 

Leken som medel x x x x x x 

Medel for kommunikation x x x x x x 

Inlaming i allman betydclse x x x x x x 

Inlaming av socialt samspel x x x x x x 
Lek for bedomning 

traning, behandling x x x x x x 



Enligt min analys kan lekens funktion for gravt f.erhandikappade bam : 
huvudsak betraktas som medel for att na andra m§l, t ex kommunikation, 
inlaming i allman betydclse och inlaming av socialt samspel. Lekens 
funktion ar ocksS att fungera som redskap i bedomning, traning och 
behandling av bam med funktionsnedsattningar. 

Leken som mil. Med detta menas att leken ar ett mal "i sig'\ Bam leker 
for lekens egen skull, dvs leken har ett egetvarde. Manga forskare som 
Jomp (1979), Piaget (1962}, ^^ygotsky (1981) och Am (1986) anser, att 
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bam leker darfor att det ar roligt att "bara" leka och leken ar ett mal i 
sig. FrSgan om mkl ar svar att besvara med utgangspunkt fran det 
empiriska materialet, vilket beror pk vilken definition man bar av ordet 
lek, men aven av m&l. Piaget (1962) menar att leken ar ett satt att utforska 
omvarlden. Bamets forsta lek, ovningsleken, kan dS ses som ett mSl i sig 
for samtliga bam. 

Leken som medei For samtliga bam kan man se leken som ett medel. Det 
handlar om medel for komniunikation, inlaming av samspel, inlaming i 
traditionell mening samt traning och behandling av olika funktioner. Det 
visar sig, att i samtliga fall dar foraldrar eller personal leker med bamet, 
forekommer kommunikation och leksituationen utgor ett naturligt forum 
for inlaming av en mangd olika saker, bland annat socialt samspel. Leken 
anvands endast i mycket begransad omfattning for bedomning av dessa 
bams formSgor. Daremot framtonar vardet av leken ur tranings- och 
behandlingssynpunkt mer eller mindre markant, bade hos foraldrar och 
personal. Nar det galler traningsaspekten tycks leken fungera som medel 
for att gora traningen mer lustbetonad, man tranar under lek (t ex 
Bjorck-Messon et al, 1988; Head & Mogford, 1982; Ljungstrom, 1985). 

Leken har for samtliga bam, men i olika stor utstrackning, en funktion 
som redskap for bade allman inlaming och inlaming av socialt samspel 
Den mer allmanna inlamingcn avser t ex omradena tid, mm, kvalitet, 
kvantitet och orsak (Kyl6n, 1981), men det ar aven mycket annat av 
vardagskunskap, som bamet lar sig genom leken (t ex van Dijk, 1965; 
Nielsen, 1983). Alia bam i den empiriska studien, vare sig de vistas i 
forskola/skola, pa sjukhus eller i hemmet, befinner sig i en miljo dar 
socialt samspel tranas. Detta sker utover den traning av socialt samspel som 
leken i hemmet tillsammans med foraldrama ger. Ett bam, som lar sig 
dela erfarenheter med andra utvecklas aven pS andra omraden. 



Sammanstallning - Kommunikation 

Jag redovisar nedan bamens kommunikationsprocess utifran det 
empiriska materialet. Jag har tidigare namnt att bamen befinner sig pS en 
tidig utvecklingsniva och kommunicerar med naturliga reaktioner och 
signaler (Kyl6n, 1983). I vardagligt tal anvander man ofta begreppet signal 
och foraldrama i min empiriska studie talar t ex vid flera tillfallen om att 
de tolkar bamens signaler. Aven m^ga kommunikationsforskare anvander 
begreppet signal om den kommunikationsniva, som kommer efter reflexer 
(t ex Nielsen, 1983; van Dijk, 1965) och vid Ekeskolan (statlig specialskola 
for synskadade bam med flerhandikapp) talar man om att "saker 
signalerar". Detta innebar att saker ger ledning och information om en 
aktivitet som skall komma, t ex: om man satter en sked i handen pa bamet, 
ar detta en signal till bamet att det ar dags att ata. UtifrSn detta 
resonemang beskriver jag i tabell 12 kommunikationen for de sex bamen. 
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Tabell 12. Bamens kommunikation enligt Kyl^ns (1983) modell utifran 
det empiriska materialet. 



Bam 


A B 


C 


D 


E 


F 


Alder 


1:3 2:6 


4 


6 


8 


10 


naturlig reaktiorV'reflex 


X X 


X 


X 


X 


X 


signal 


X 


X 


X 


X 


X 



Samtliga sex bam kommunicerar enligt min analys med naturliga 
reaktioner, dvs med reflexer, och alia utom ett (Anna) med signaler, De 
naturliga reaktionewa (gester eller ljud) ar omedvetna och de tolkas ofta 
utifran den kontext dar de uppkommer. Om de naturliga reaktionema skall 
fbrstas som kommunikativa handlingar beror dels pa om modem/vardaren 
tolkar dem, dels hur hon tolkar dem och vilket svar hon ger bamet. Det 
kravs att modem ar lyhord for bamets reaktioner och tolkar dem "som 
om" de vore intentionella handlingar, for att bamet skall fortsatta att 
kommunicera. Hos strangt taget alia modrar tycks finnas en beredskap och 
vilja att anpassa sig till bamets kommunikation och att tolka bamet "som 
om". De gor en tolkning eller overtolkning, som i en forlangning leder till 
att bamet lar sig kommunicera. Manga forskare har visat pa denna 
formaga hos modrar/vardare (t ex Brumark, 1989; Conti-Ramsden, 1990; 
Junefeldt, 1987). 

Aven signalerna ar bundna till kontexten, men de ar i hogre grad 
medvetna. En signal avges for att vacka uppmarksamhet eller associa- 
tioner hos mottagaren. "Bamet grater for att det gor ont (en naturlig 
reaktion), lar sig att om det grater sa kommer nagon och grater sedan for 
att Lagon skall komma (signal).", (Kyl6n, 1983, sid 15). Jag kan utifran 
materialet se flera tydliga signaler, t ex Cecilia som signalerar nar hon 
tecknar "satt igang". Kon vill att mamman skall satta igang en aktivitet men 
kan inte uttrycka vad. Mamman gor en bedomning utifran kontexten och 
forsoker tolka Cecilia "som om" hon hade en intention. Mamman till- 
skriver alltsi tecknet en innebord. Cecilia godtar oftast det mamman satter 
igang, men mamman sager att Cecilia "ibland nog far saker, som hon inte 
alls ar intresserad av eller onskar". 

Granlund och Olsson (1987) arbetar med ytterligare en nivS, s.k. 
handlingssekvenser, mellan naturliga reaktioner och signaler. Hand- 
lingssekvensema ar mer eller mindre medvetna kommunikativa uttryck for 
behov eller kanslor. De ar alltid kontextbundna och bygger pa invanda 
mtiner. En handlingssekvens kan pa sikt leda till att bamet lar sig att 
uttrycka sina kanslor och behov, men det ar speciellt svSrt nar det galler 
bam med flerhandikapp att avgora om en signal ar medveten eller 
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omedveten. Om svarigheten att gora denna bedomning citerar Granlund 
och Olsson (1987) Karlan & Lloyd, 1985, och sager: 

*^Overgangen mellan icke medveten och medveten kommunikation ar 
mycket flytande. Som tecken pa att en person borjat kommunicera 
medvetet bnikar man namna foljande punkter: 

1. ogonkontakt; 

2. uppmarksamhetsvaxling mellan det man ar intresserad av och den man 
kommunicerar med; 

3. pauser i handlingssekvensema som lamnar utiymme till nagon annan att 
gripa in och kommunicera; 

4. upprepning och envishet." (Granlund & Olsson, 1987, sid 44-45). 

Det framgar ocksa att tva av ovanstaende punkter maste vara tydligt 
uttalade for att kommunikationen skall betra' las som medveten. Den forsta 
och den tredje punkten kan man saga stammer in pa samtliga bam i den 
empiriska studien. Trots detta ar jag inte benagen att saga att t ex Anna 
kommunicerar medvetet. Uttryck som "handlingssekvensema ar mer eller 
mindre medvetna" och "overgangen ar flytande" pekar pa svarigheten att 
skilja pa handlingssekvenser och signaler. 

Beroende pa svarigheter att bedoma bamens intentioner har jag valt att 
endast arbeta med de i\k nivaema: naturliga reaktioner och signaler, som 
var Kyl6ns (1983) ursprungliga indebiing. De sex bam som ingar i min 
studie kommunicerar saledes med naturliga reaktioner och signaler. 

Jag har i Kapitel 6 introducerat olika modeller for kommunikation, som 
jag bedomer vara anvandbara for att beskriva kommunikationen hos de 
gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen. En av dessa ar Bloom 
och Laheys modell (1978), som tar upp betydelsen av form, innehall 
och anvandning som en gmndfomtsattning for kommunikation, 
Johansson (1988) har vidareutvecklat denna modell och betonar det 
omsesidiga beroendet och helheten av form, innehall och anvandning 
betydligt starkare an Bloom och Lahey (ibid), Av tabellen pa omstaende 
sida fi^amgar hur bamen kommunicerar (form), vad de kommunicerar om 
(innehall) och i vilka sammanhang de anvander sin kommunikation 
(anvandning). Uppgiftema ar hamtade ur personbeskrivningama av de sex 
bamen och familjema. 
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Tabell 13. Bamens kommunikation i termer av form, innehall och 
anvandning enligt det empiriska materialet. 



t>am 


A 

A. 


o 




u 




r 


Alder 




2*6 


4 


6 


g 


10 


Fonn 














reflexer (=naturlig rektion) 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


signaler 




X 


X 


X 


X 


X 


IjucWokalisering 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


Kroppssprak 














kroppshlllning 




X 


X 


X 


X 


X 


andning 


X 






X 


X 


X 


mimik 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


skrattleende 




X 


X 


X 


X 


X 


gi^t 




X 


X 




X 


X 


gestei^huvudskakning 
tecken* 






X 




X 








X 












7 


7 








Inoeh&ll 














Bebov 














hungrig 


X 


X 






X 


X 


matt 




X 






X 


X 


torstig 














trott 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


kissa/bajsa 










X 




vann/kall 














Kanslor 














glad 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


ledsen 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


intresserad 




X 


X 


X 


X 


X 


missnojd/inte tycka om 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


Aovaodoiog 














visa kanslor 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


visa bchov 


X 


X 


X 


X 


X 


X 


pakalla uppmaiksamhet 




X 


X 




X 


X 


begaia mcr 






X 


X 


X 


X 


svaiapi kommunikation 




X 


X 




X 


X 


svara ja (medvetet) 










X 




ta sin tur 






X 


X 


X 


X 


hilla kvar uppmarksamheten 






X 




X 


X 



* Tvk fbraldrar anvandcr kontinuerligt teckenkommunikation som stod, en sporadiskt, nar 
de talar med sina bam, men endast ett bam kan sjalv producera ett par tecken. 

Bengt lyssnar gama nar mamma laser ur en bok for honom. Han tittar gama p& 
bildema, men man vet ej hur mycket ban forstar av dessa. Cecilias jR)raldrar anvander 
bilder i kommunikationen, men inte beller bar vet man hur mycket hon forstir. 

Ovanstaende kategorier grundar sig pk vad som framkommit i 
videofilmema och har utkristalliserat sig vid analysen av dessa. Bide 
imiehSll och viss utstrackning anvandning handlar om behov och kanslor, 
vilket hanger samman med att det ar den konkreta verklighet som de gravt 
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utvecklingsstorda lever i och har mojlighet att koixmunicera kring. Kylen 
(1981) betonar vikten av att ge manniskor med utvecklingsstoming manga 
erfarenheter och upplevelser for att vidga deras mojligheter att fa nya 
teman att kommunicera om. 

Form for kommunikatioa Som framgar av ovanstaende tabell anvander 
samtliga sex bam Ijud/vokaliseringar, mimik och reflexer/naturliga 
reaktioner for att uttrycka sin kommunikation. Fern bam anvander 
signaler. Nar det galler att forsta symboler, t ex bilder, vet ingen av 
foraldrama hur mycket eller vad bamet forstSr. Tva av foraldrama 
(Bengts och Cecilias) kanner stor osakerhet. Bengt tycker om att sitta och 
titta bildema i den bok som handlar om olika djur, som mamman ofta 
laser for honom. Det kan bero pa att han forstar och tycker om bildema, 
men det kan ocksa vara sa att han bara tycker det ar skont att sitta i knat 
nara sin mamma. Nar det galler Cecilia har hon borjat trana 
bildkommunikation, men det ar enligt mamman mycket osakert om hon 
forstar nagonting. 

Innehallet i kommunikationen. Man kan notera en skillnad i innehallet, nar 
det galler behov och kanslor. Framfor allt framgar att bamens kanslor ar 
lattare att tolka an deras behov. Nar det galler kanslor visar samtliga bam 
nar de ar glada, ledsna och missnojda. Intresse visar fyra av bamen. Att 
vara glad och ndjd visar bamen genom att skratta eller le. Mungiporna 
pekar uppSt och inte sallan kommer det nojda ljud/vokaliseringar. Nara 
gladje ligger forvantan som flera av bamen visar med en spand 
kroppshSllning och anspanning i andningen. Andningen okar ofta i 
intensitet och kroppen halls uppratt. Den motoriska aktiviteten ar ofta lag 
och bamet sitter stilla. Flera av bamen visar nar de ar ledsna och 
missbelatna genom att smagnalla och dra ihop ansiktet, t ex Anna som 
plutar med munnen nar hon ar missbelaten. Flera foraldrar sager att de 
ocksa vet nar bamet ar intresserat av/nyfiket pi nagonting. De haller dk 
kvar blicken, sparrar upp ogonen och ibland blir andningen haftigare. 
Man kan konstatera att det ofta ar fysiska reaktioner, som visar vad bamet 
vill uttrycka. Skillnaden mellan t ex gladje och forvantan ar minimal for 
den som inte kanner bamet. Foraldrama tvingas standigt att tolka sitt bam 
och de lar sig med aren att utifran kontexten tolka bamets signaler. Ofta 
gissar de. Av behoven ar det endast trotthet, som samtliga sex bam visar. 
Fyra bam visar nar de ar hungriga, men endast tre nar de ar matta. 

Anvandning av kommunikationen Bamen anvander sin kommunikation 
framst for att visa kanslor och behov. Fyra av bamen anvander 
kommunikationen for att pSkalla uppmarksamhet och tre for att begara 
mer av nagonting. Bamen fSr ofta fragor som 'Vill du ha den", *'var det 
gott" och "vill du ha mer" och forsatts i en svarandeposition, men utan 
mojlighet att svara. Dels kanske bamet pS gmnd av sitt rorelsehinder inte 
kan producera ett svar, dels kanske bamet inte fbrstSr inneborden i fragan. 
FrSn videofilmema framkommer att flera av bamen forsoker tala om att 
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de inte vill ha mer mat genom att vanda bort sitt huvud. De ger klara 
signaler, men ingen tycks uppfatta dem. 

Utifran detta kan jag konstatera tva saker. For det forsta ar 
kommunikationen och tolkningen av bamets signaler starkt kontextbundna. 
Jag vill exemplifiera detta med Anna som plutar med munnen for att visa 
missnoje. Nar hon sitter i soffan och plutar med munnen tolkar hennes 
vardare det som om hon ar ledsen, men nar Anna sitter vid matbordet och 
plutar tolkar mamman det som om dottem tycker maten ar for kail eller 
for stark. Samma uUryck tolkas pS olika satt. Kontexten avgor sSledes hur 
hennes signaler tolkas. For det andra handlar kommunikationen om den 
konkreta verkligheten, dvs vardagen och vad som hander har och nu. Detta 
framgSr framfbr allt fran videofilmema och ett exempel pk detta ar det 
samtal som Davids mamma for med sin son vid matbordet. Det handlar om 
maten ''om den ar god", "om den ar varm" osv. Inte vid nagot tillfalle 
framkommer fran videofilmema eller observationema att foraldrama 
eller personalen talar om abstrakta saker, som ligger utanfor ''har och 



Lek - Kommunikation - Utveckling ar tre begrepp som har en stark 
inbordes relation. De gar ofta inte att skilja fran varandra. Det visar bland 
annat mina forsok att separera lek och kommunikation i det videoinspelade 
materialet. Vid flera tillfallen har jag overvagt om en viss sekvens skall 
redovisas som lek eller kommunikation och jag har da valt att presentera 
det under den rubrik, som videoinspelningen avsett att illustrera, t ex om 
jag haft for avsikt att spela in lek redovisas det under lek. Den slutsats jag 
drar av detta ar att lek och kommunikation ar mycket narbeslaktade 
fenomen och det kan ibland tyckas, som de ar samma sak. Relationen 
mellan lek och kommunikation illustreras i nedanstSende figur. 




Figur II. Relationen mellan lek och kommunikation for gravt 
utvecklingsstorda flerhandikappade bam. 
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Fran det empiriska materialet framgar ocksa att de sex bamens 
kommunikativa kompetens varierar och att kontexten har stor 
betydelse for den kommunikativa kompetensen. Flera av bamen kan sagas 
visa en viljeyttring, begara saker, samspela (soka kontakt) och vacka 
uppmarksamhet. Dessa formagor ar enligt Halliday (1977) att hahfora till 
de fyra forsta funktionema (instrumentell, reglerande, interagerande och 
personlig) som stracker sig upp till cirka 16,5 manaders ^Ider. I det 
empiriska materialet aterges en beskrivning av Erik, nar han leker med sin 
pappa. De leker att de deltar i en biltavling. Enligt foraldrama roar denna 
lek honom mycket och han skrattar. Detta skulle da kunna innebara att han 
befinner sig pa den imaginativa funktionen i detta avseende. En annari 
tolkning av detta ar att han tycker om att sitta nara sin pappa och ha 
kroppskontakt och att han stimuleras av pappans busiga, gungande hit och 
dit med honom. 

Lights (1989) beskrivning av kommunikativ kompetens bygger pa den 
funktionella aspekten, tillrackligheten och fardigheten. Kontexten och 
samspelspartnems form^ga att tolka bamet ar avgorande for den 
funktionella aspekten, dvs den vardagliga kommunikationen. Samtliga sex 
foraldrar tycker att kommunikationen fungerar "nagorlunda" tillsammans 
med dem sjalva, men de oroar sig for hur det fungerar nar bamet kommer 
i kontakt med frammande, da de inte sjalva ar med. Det visar sig ocksS att 
foraldrama anpassar sitt sprak till bamet och det framkommer att de inte 
litar pa att andra personer som bamet traffar anstranger sig lika mycket. 

Konmiunikationens tillracklighet eller lamplighet handlar om att anpassa 
spraket till den man talar med si att man blir forstadd. Nar det galler de 
gravt flerhandikappade bamen kan man inte tala om en tillracklighet hos 
dem, eftersom de formodligen inte kan anpassa sin kommunikation. Till 
viss del gar det sannolikt att lara bamen vissa signaler for att 
kommunikationen skall fungera battre. Genom att konsekvent svara bamet 
pk en viss reaktion, kan bamet lara sig att anvanda signaler (Nielsen, 1983; 
Smebye, 1985). Erik har lart sig att lyfta pa huvudet for att svara "ja" och 
det ar ingen tvekan om att han vet inneborden i denna signal. Han vet ocksS 
att foraldrar, larare och assistent kan tolka detta tecken. Huvudansvaret for 
anpassningen av konmiunikationen mellan gravt flerhandikappade bam och 
deras v^rdare maste ligga/ligger i realiteten pa foraldern/vardaren. Det 
framtrader fran videofilmema att foraldrama dels i forvag talar om vad 
de skall gora med bamet, dels att de ger bamet muntlig aterkoppling pa 
dess reaktioner. 

Fardighet, kunskap och bedomningsformaga ar begrepp, som ar svSra att 
diskutera utifr^n dessa bam. Bamen kan trana upp en fardighet att 
kommunicera med andra, men det handlar b4de om att ha en social 
kompetens och en strategi for att att veta hur man t ex drar till sig 
uppmarksamhet och hur man p4verkar andra. Cecilia har lart sig att nar 
hon kor fast med sin g^stol mot vaggen, kan hon genom att gnalla ihillande 
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fa hjalp att komma loss. Hon har en strategi for hur hon skall ga tillvaga 
for att dra till sig fbraldramas uppmarksamhet. P§ samma satt visar Erik 
missnoje han t ex sitter ilia. Han smSgnaller tills nagon kommer och 
flyttar honom. Han vet av erfarenhet att han inte far ge upp, utan maste 
fortsatta gnalla tills nagonting hander. Detta gnall har gjort att bide 
foraldrar och personal nu ar mer lyhorda pi hans signaler och darfor 
reagerar fortare. 

Jag har noterat ett mer eller mindre utvecklat kommunikationsmonster hos 
de sex bamen. Nar mamman pratar och skojar med sitt bam vander sig 
bamet mot henne. Bamet orienterar sig med blicken mot mamman. Efter 
en kort snind okar bamets motoriska aktivitet och bamet ror sina armar 
och ben. Darefter vander sig bamet fran modem, bojer ner huvudet och 
faller ofta ihop med kroppen. Under tiden, nar bamet fortfarande sitter 
med huvudet nedbojt, ger mamman bamet ett nytt stimulus genom att ater 
borja prata med honom/henne. Jag tolkar bamets bortvandande som ett satt 
att bearbeta information och samla sig. Det svar som bamet eventuellt 
skulle kunna avge uteblir formodligen pa gmnd av att bamet blir avbmtet. 
Jag har valt att beskriva dessa faser i bamets kommunikation i 
nedanstaende figur. 
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Figur 12. Monster for kommunikation. 
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OvanstSende monster for kommunikation har jag utifran det empiriska 
materialet noterat hos samtliga bam med undantag av Anna. Tydligast ser 
man dock detta monster hos de tva aldsta bamen Erik och Fredrik, men 
aven hos David och Cecilia. Svdrast ar det att bedoma Bengt, eftersom bans 
huvudstabilitet ar mycket dalig. Han vander bort huvudet efter stimulering, 
det kan man konstatera, och det fbrefaller att vara ett aterkommande 
monster. Han bar svart att sjalv vanda tillbaka huvudet, eftersom det faller 
ner framSt. Vid flera tillfallen tar bans fbraldrar tag i huvudet och vander 
det framSt, men sS snart de slapper taget vander ban bort det igen. Han 
forefaller behova tid for bearbetning. Nar det galler Anna har det inte 
varit mojligt att urskilja nagot monster for kommunikation mer an att hon 
reagerar pa lust- och olustbetonade stimuli. Fasema i interaktionen stam- 
mer overens med resultat rapporterade av Lier & Michelsen (1977) och 
Holmlund (1990). Ovanstaende monster kommer jag ytterligare att disku- 
tera i slutkapitlet. 



Summering 

Gemensamt for de sex bamen i den empiriska studien ar att de befmner sig 
p3 en tidig utvecklingssnivS, ar gravt utvecklingsstorda och har flera svara 
tillaggshandikapp, t ex rorelsehinder, talskada/kommunikationsstoming, 
inkontinens. Fyra av bamen ar synskadade och fyra har epilepsi. Utover 
detta finns aven andra tillaggshandikapp, som bedoms vara svira. 

Det ar en allman uppfattning, att gravt utvecklingsstorda flertiandikappade 
bam ar mycket passiva och tar fa eller inga egna initiativ. Manga forskare 
har aven givit stod it denna hypotes (Brinker & Lewis, 1982; Nielsen, 
1983; Seligman, 1975). Det visar sig dock att bamen inte ar lika passiva i 
alia situationer. Nar Erik i min undersokning leker med speldosan och 
bans assistent aktiverar den, ar Erik passiv, men nar de tillsammans 
trycker pS speldosan med Eriks hand blir han aktiv och visar att det ar 
roligt. E)etta tyder pS att bamets eget aktiva deltagande samt kontexten har 
stor betydelse for bamets passivitet/aktivitet. De sex bamen ar nastan belt 
beroende av vuxna i sin leksituation. Lek innebar for bamen att en vuxen 
person sysselsatter eller leker med dem. De har fa naturliga kamrat- 
kontakter och endast ett av bamen, Bengt, har lekkamrater utanfor sin 
dagliga verksamhet. 

Bamen tycker om skng och musik samt lekar som bygger pS sinnes- 
stimulering, t ex kroppslek och rorelselek. Intresset for traditionella 
leksaker ar litet och de fiesta bamen soker kroppskontakt och narhet och 
foredrar att leka nara den vuxne och har en preferens for lekar som ger 
taktil, visuell och audiliv stimulering. Det yngsta bamet, Anna, drar sig 
dock undan vid viss typ av kroppslek, t ex di assistenten vid lek knapper 
hennes bander, vilket ar ett vanligt beteende hos bam med synskador (t ex 
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Fraiberg, 1977; Warren, 1984). De tva bam, Cecilia och David, som kan 
forflytta sig sjalva leker gama rorelselekar (gunga, studsa, hoppa) liksom 
Erik. Att Erik, som ar svart rorelsehindrad tycker om denna typ av lek, 
kan ha flera forklaringar. En orsak kan vara att ban kanner igen denna 
typ av lek, som dk blir en form av assimilation. Andra orsaker kan vara att 
ban dels tycker om att kanna farten ocb rorelsen i kroppen, dels att 
studsningen skakar loss slem ur bans brost. Rorelselek ger bonom sannolikt 
dubbel njutning. De tre aldsta bamen, David, Erik ocb Fredrik, tycker om 
att titta pi nar andra bam leker. 

De sex bamen kommunicerar med naturliga reaktioner ocb signaler, dvs 
med kroppssprSk ocb ljud. Endast tva av bamen (Cecilia ocb Erik) 
anvander med sakerbet signaler medvetet for att styra ocb piverka sin 
omgivning. Fem av bamen skrattar eller ler nar de ar glada ocb fyra 
grater nar de ar ledsna. Anna ar ett mycket tyst bam som ofta sover ocb 
hon varken skrattar eller grater. Inte heller David grater, vilket gor att 
foraldrama aldrig sakert vet om ban ar ledsen eller bar ont nigonstans. 
Cecilia anvander teckenkommunikation i begransad omfattning. Hon bar 
ett tecken som bon anvander nar bon vill gora nagonting. Det ar tecknet 
for sjunga, men Cecilia anvander det pa sitt eget personliga satt, namligen 
i betydelsen "satt igSng". Svarigbeten for foraldrama ar att veta vad hon 
menar. Hennes tecken tolkas av den narmaste omgivningen belt utifran 
kontexten. 

Samtliga bam visar nar de ar trotta, fyra nar de ar hungriga och tre nar 
de ar matta. Nar bamen ar trotta ar de lite gnalliga och gaspar. Hunger 
visar de fiesta ocksa genom att vara gnalliga men tidpunkten pk dagen och 
nar tidigare mSltid intogs avgor om mamman tolkar detta som "jag ar 
hungrig". Cecilia sondmatas och hon kanner formodligen inte av hunger, 
eftersom hon fSr en i forvag uppmatt mangd vailing pi bestamda tider. 
Inte heller David visar om ban ar hungrig eller matt. Hans mamma sager 
att om hon vet att hon lagt upp en ovanligt stor portion mat forstir hon att 
David ar matt nar matningen borjar gk trogt. Han visar inte p& nigot annat 
satt att ban ar matt. Annas mamma sager att Anna visar nar hon ar hungrig 
eller snarare att "hon vet nar pi dagen Anna bmkar vara hungrig". Om 
hon borjar gnalla vid den tiden tolkar hennes mamma det "som om" hon ar 
hungrig. 

Bamen visar nar de ar glada, ledsna och missnojda. David lagger sig 
raklang p& golvet och somnar om ban tycker det ar trSkigt. Aven Erik 
somnar nar ban trottnar pa nSgonting. Fyra av bamen visar ocksS nar de 
ar intresserade av saker. Samtliga barn anvander sSledes sin 
kommunikation for att visa kanslor och behov. NSgra bam kan pSkalla 
uppmarksamhet och begara mer men endast Erik kan medvetet svara ja 
och dS i betydelsen "jag vill". Erik kan aven tala om for sina fbraldrar och 
larare att ban behover bajsa. Han anvander blicken for att tala om detta. 
Jag kan utifrSn min undersokning konstatera att de sex gravt utveck- 
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lingsstorda flerhandikappade bamens kommunikationen handlar om behov, 
kanslor och vardagliga goromal. Kommunikationen ager rum i en konkret 
verklighet och den ar starkt kontextbunden. 

Samma principer galler for lek och kommunikation och av detta drar jag 
slutsatsen att lek och kommunikation hanger nara samman och ibland 
fbrefaller innebara samma sak. BSde lek och kommunikation ar en social 
process med omsesidig pSverkan. Att det ar en process innebar att det ar 
en pagaende forandring, som bygger pk att tva personer leker eller 
kommunicerar kring nagonting (t ex Janson, 1975; Kyl6n, 1981). Bamet 
lar sig att kommunicera genom att fk aterkoppling pS sina signaler och ta 
sin tur i samspelet. Aven bam pa tidig utvecklingsnivS kan lara sig 
turtagning genom att t ex som David sla pa trumman vaxelvis tillsammans 
med sin assistent. Forst slar jag - sedan du. 

Att lek ar ett medel for kommunikation framgar av min studie, liksom att 
kommunikation ar ett medel for bamens utveckling. Att kommunikation 
kan betraktas som ett mal i sig ar sjalvklar, men detta ar betydligt svarare 
att se nar det gaUer leken. Som exempel kan vi ta Anna. Kan man 
egentligen saga att leken har ett varde i sig for henne? McConkey (1986) 
liksom Vandenberg (1982) menar att leken har ett varde i sig aven for 
svart handikappade bam. Nar det galler Anna kan man formoda att leken 
ar ett mal i sig, eftersom den ger mqjlighet till utveckling. 

Ett annat tema som aterkommer bade i min undersokning och i annan 
forskning om bam med funktionshinder ar traningsaspekten, Foraldrama 
ser det ofta som viktigt att sjalva ha nSgonting att trana for att stimulera 
bamets utveckling. Det kan t ex vara att trana bamets nedsatta hand- 
motorik eller bamets kommunikationsformSga. Oftast sker denna traning 
under lek. Foraldrar och personal leker med bamet och tranar samtidigt 
bamet pk ett lustbetonat satt. Det finns en tendens att man utgSr fran 
normala bams utveckling och tranar de handikappade bamen sk att de skall 
komma sa nara "nomialkurvan" som mojligt. Jag ser det emellertid inte 
som sjalvklart att bam med svara funktionshinder fbljer samma utveck- 
lingsmonster som andra bam. Tidigare har man trott att alia bam ut- 
vecklas enligt samma monster och i en viss ordning men att stadiema i 
utvecklingen kommer senare for utvecklingsstorda bam. Jag tycker mig 
marka dels hos de sex bamen i min undersokning, dels hos andra svSrt 
flerhandikappade bam att utvecklingen snarare ar mycket oregelbunden. 
Olika fbrmSgor utvecklas, men inte alltid i den turordning man forvantar 
sig. En del formSgor utvecklas mer, andra mindre. Det ar rimligt att tro 
att olika tillaggshandikapp drabbar de enskilda bamen olika. Begreppet 
flerhandikappad skall anvandas om de manniskor som har de mest 
omfattande funktionshindren (SOU 1980:16), men jag har svSrt att se hur 
man kan bedoma vad som ar mest omfattande. Det som ar omfattande och 
svart for en person kan vara tamligen latt eller Stminstone acceptabelt for 
en annan. De bam som ingar i min undersokning ar gravt utveck- 



217 



lingsstorda och jag bedomer dem som flerhandikappade beroende pa de 
manga och svara tillaggshandikapp de har. 

Jag har ovan sammanfattat en del av de resultat om lek och kommunikation 
som framkommit i min undersokning och overgar till en diskussion om 
viktiga resultat och slutsatser. Jag borjar med att diskutera familjens 
situation som framtrader som en viktig faktor for bamens lek och 
kommunikation. 



218 



Kapitel 1 1 



DISKUSSION OCH SLUTSATSER 



Foraldraraas villkor 

Att fa ett bam med funktionsnedsattning innebar for den det drabbar att 
stallas infor nya och ovantade uppgifter. Foraldrama "kastades'' vid 
bamets fodelse in i en okand varld och det var for samtliga en stor 
personlig omvalvning i deras liv att fa ett bam som var avvikande. Bamet 
de fick var inte det drombam de onskat. Istallet for att kanna lycka och 
gladje kanner manga foraldrar sorg, skuld och en ambivalens gentemot 
bamet. Att fa ett bam med funktionsnedsattningar har for de sex 
familjema i min undersokning inneburit stora pafrestningar och de har 
forsokt finna personliga losningar for att klara den svara krisen och 
underlatta det tunga vardarbetet. Eftersom dessa bam strangt taget hela 
livet ar beroende av och lever nara sina foraldrar/vardare har familjemas 
livsvillkor stor betydelse. 

Anna, Bengt och Erik skadades vid fdrlossningen, Fredrik vid en 
hjartoperation nar han var tio dagar gammal. Cecilia och David har 
skador, som forvarvats under fostemtvecklingen, Cecilias skada ar 
genetisk, medan lakama inte kunnat faststalla orsaken till Davids skada. De 
tre bam som foraldrama uppgivit vara forlossningsskadade foddes efter 
helt normala graviditeter och foraldrama har efter nedkomsten latit 
ansvarsfragan om bamets skada ga till rattslig provning. Detta har medfort 
att tva av familjema tilldomts skadestand, i det tredje fallet fick lakaren en 
erinran. Aven Cecilia och David foddes efter normala graviditeter. 
Fredriks foraldrar anser inte att graviditeten var normal, men att ''bamet 
vid fodelsen var fint och valskapt". For fem av bamen konstaterades redan 
vid forlossningen eller under den forsta veckan att nagonting var fel. Fyra 
av bamen fick ligga i kuvos och/eller respirator och lakama ingav inte 
foraldrama mycket hopp om att deras bam skulle overleva. Bengts 
foraldrar sager att 'Makaren ena dagen verkade positiv och forhopp- 
ningsfull, nasta nedstamd och missmodig'\ De signaler som foraldrama 
fick var mycket negativa och jag tolkar detta som att lakama inte ville 
ingjuta alltfor mycket hopp hos foraldrama ''om nSgot skulle handa", dvs 
om bamet skulle do. Det kan ocksa forhalla sig pk det sattet att foraldrama 
tolkat lakamas signaler pS ett mer negativt satt an lakama avsett. 
Forskning (t ex Trevarthen, 1977) har visat att denna forsta tid ar mycket 
viktig for bamets framtida utveckling. Dagens spadbamsforskare (t ex 
Holmlund, 1985, 1990) har visat att ett nyfott bam orienterar sig mot t ex 
foraldramas ansikten och hon drar slutsatsen att den tidiga interaktionen 
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mellan mor och bam ar vasentlig for bamets vidare utveckling. De bam 
som ingar i min undersokning har inte fatt denna mdjlighet, men enligt 
Holmlund ar det '^aldrig for senr att bygga upp ett samspel med bamet. 
Foraldrama upplevde under denna svSra fbrsta tid efter bamets fbdelse 
strangt taget inget stod. Flera av foraldrama sager att det snarare var sS att 
alia (sjukhuspersonal, vanner, bekanta osv) undvek att tala om bamet de 
fatt. Atminstone hade de den kanslan. 

Nar modrama kom hem fran sjukhuset med sina bam kande de sig i olika 
hog grad misslyckade som foraldrar, var oroliga och hade skuldkanslor. 
Annas mamma sager att det kandes som ett nederlag att "vi inte ens kunde 
ta hand om vart eget bam". Lakarens signaler var entydiga - Anna skulle 
nog bara leva ett par ar. Dottem fick stanna kvar pa sjukhuset, dels for att 
foraldrama inte trodde att de klarade av att ta hand om henne, dels for att 
familjen kande att de inte orkade. Familjen tog hem Anna pa forsok nar 
hon var fem manader, men redan efter en manad var de helt slut och de 
tvingades att ater lamna Anna pi sjukhuset. Framst var det den standiga 
oron och pressen som tyngde dem. Nar Anna var cirka ett kv borjade 
foraldrama mera regelbundet ta hem dottem pS permission. Mamman 
sager: "Alia foraldrar orkar helt enkelt inte .... och det maste man 
acceptera". Anledningen till att hon vid flera tillfallen talar om detta ar att 
hon upplevt kritik bSde fran personal och andra foraldrar som orkar ta 
hand om sina gravt skadade bam. Annas foraldrar onskar att dottem skall 
slippa bo pk sjukhus och istallet fi ho i ett altemativt boende tillsammans 
med andra svart handikappade bam och medicinskt kunnig personal. Den 
basta losningen for alia bam ar att f§ vaxa upp i ett hem (Bowlby, 1954; 
Tizard, 1964) under fomtsattning att familjen orkar ta hand om sitt bam 
pk ett bra satt. De fiesta foraldrar genomgSr, innan de fattar beslut om att 
inte varda sitt bam hemma, ofta en svar personlig kris med starka kanslor 
av skuld och angest. Det ar rimligt att anta att foraldrar, som inte anser sig 
klara av vSrden av sitt bam, inte heller kommer att fungera bra i sin 
foraldraroU. 

Det framkommer vidare att foraldramas situation ar mycket arbets- och 
tidskravande och att de ofta tvingas ge upp manga av sina egna livsprojekt. 
Gustavsson (1985) menar att mammoma ofta har det storsta ansvaret for 
bamen, men nar det galler de sex familjer som ingSr i min undersokning 
tycks pappoma ha en betydande roll. Bengts pappa stannade, innan de fick 
daghemsplats, hemma och tog hand om sin son och anstalldes av kom- 
munen som personlig v&rdare. Mamman sager att Bengt ar "pappas pojke" 
och jag tolkar detta som att den tidiga relationen mellan Bengt och hans 
pappa har lett till ett nara forhSllande. Aven de andra fadema engagerar 
sig mycket i sina bams habilitering och vSrd. Foraldrama kanner ofta krav 
och forvantningar pa att vara dugliga bSde i yrkeslivet och som foraldrar. 
Detta framkommer t ex hos Eriks mamma, som ofta tvingas lamna sitt 
arbete for att hamta Erik frSn skolan nar han blivit sjuk. Jag var 
narvarande vid ett sadant mote och kande spanningen mellan mamman och 
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lararcL ..ai de stod framfor Erik. Hon sade uppgivet till mig att "man har 
ju ett arbete ocksa". Aven Davids och Annas mammor aktualiserar denna 
fraga. Foraldramas forhallningssatt till sina bam visar att de ar mycket 
fasta vid sina bam, men de upplever standiga konflikter bade i sin yrkes- 
och foraldraroll. Arbetsgivama staller krav pa att arbetet skall utforas och 
foraldrama kanner ansvar mot sina bam som behover omvardnad. 
Successivt bar de sex foraldraparen lart sig att formulera krav pa 
samhallets stodinsatser, men de sager att de maste kampa och slass for sina 
rattigheter. 



Samhallets stod till familjer med barn med funktionshinder 

Det framkommer i min undersokning att foraldrar, som idag far ett bam 
med svara funktionsnedsattningar, trots alia lagar och regler upplever att 
samhallets stod ar mycket bristfalligt. Dels har de saknat information om 
bamets handikapp, dels har de kant sig ensamma och utlamnade utan 
psykologiskt stod. Det gar naturligtvis alltid att finna forklaringar till 
varfor det ar pa det har sattet, men den osakerhet som foraldrama kanner 
infor bamets handikapp och overlevnadsmojligheter paverkar sannolikt 
deras satt att fungera som foraldrar. Man kan ocksd fundera over vad det 
innebar for det tidiga samspelet mellan bam och foraldrar att som 
nybliven foralder fa negativa signaler fran experter. Som Gustavsson 
(1985) skriver far foraldrama ge upp viktiga delar av sitt tidigare liv. 
Trots detta sager flera av foraldrama i olika sammanhang att deras liv fatt 
ett djupare innehall och att de borjat fundera over vad som ar vasentligt i 
livet. 

En viktig fraga for att underlatta for foraldrama ar deras mojligheter till 
olika former av avlosning. Av de sex familjema ar det endast en som har 
tillgang till avlosning, trots att bade kommuner och landsting byggt ut 
denna stodform (Brodin & Lindberg, 1988; Nydahl, 1985). I 1989 ars 
Handikapputredning (SOU 1990:19) anges att nastan alia kommuner lost 
fragan om avlosning, men for dessa sex familjer och m^ga andra kvarstar 
problemet. Foraldrama ar mycket bundna av sina bam och behover tid for 
sig sjalva, varandra och eventuella syskon. Flera av familjema pekar pa 
svSrigheten att uppratthalla kontakten med vanner och slaktingar och 
menar att det ar latt att isolera sig. 

Framst har man genom lagstiftning (Socialtjanstlagen och Omsorgslagen) 
tillforsakrat manniskor med funktionsnedsattningar stod fran olika 
instanser i samhallet, men stora behov av stodinsatser kvarstar. Bam- och 
ungdomshabiliteringen byggdes upp efter en offentlig utredning (SOU 
1980:26) i syfte att ge bamet och familjen medicinskt, psykologiskt, socialt 
och pedagogiskt stod. For de sex familjema i min undersokning fungerar 
inte detta stod. Foraldrama anser att de har for litet stod av sjukgymnast 
och arbetsterapeut. Lakaren traffar de for att stalla in medicinen och det 
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ar endast Cecilia som har stod av logoped. De sex familjema anser att de 
behovt psykologiskt stod nar bamet var nyfott. Annas foraldrar fick t ex 
kontakt med ett kristeam forst nar Anna var sex manader och familjen var 
nara ett sammanbrott. Inte heller med forskolekonsulent eller 
specialpedagog har barnen kontinuerlig kontakt. En person som 
foraldrama upplever att de haft stor nytta av ar kuratom, som hjalpt 
familjema med de mer praktiska delama. Brodin och Lindberg (1990), 
Janson och Lagerberg (1989) och Molin (1987) har i olika studier 
konstaterat att familjer med bam med funktionsnedsattningar har ett 
bristfalligt stod fran samhallet trots lagar och regler. 



Integrering - ett matt pa noraialisering? 

Av de sex bamen gar Bengt och David i forskola och Erik och Fredrik i 
sarskola. Cecilia ar pa gmnd av infektionskanslighet hemma pa dagama 
och Anna ar pa sjukhuset. Bengt och David ar individualintegrerade, dvs 
de ar det enda bamet med funktionsnedsattning i en fbrskolegmpp. Erik 
ar lokalintegrerad i en lag- och mellanstadieskola, medan Fredrik gkr i 
specialskola. Med lokalintegrering menas att nagra sarskoleklasser ar 
"insprangda" i en gmndskola. Begreppet integrering fick en mer 
framtradande betydelse i och med Integrationsutredningens betankande 
(SOU 1980:34). I Bengts fall ar personalen och de andra bamen positiva 
till honom och de gor ingen markbar skillnad mellan honom och de andra 
bamen. Han har en personlig assistent som alltid finns med honom. Hill 
och Rabe (1987) menar att den personliga assistenten kan vara ett hinder 
for bamets ''integrering''. Jag bedomer assistenten som en fbmtsattning for 
att Bengt och andra gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam skall 
kunna vara med i verksamheten. En del av de andra bamen pS daghemmet 
dras till Bengt och hans assistent och det ar svart att avgora om det ar for 
att de vill vara tillsammans med Bengt eller med en vuxen person. Nar det 
galler David ar situationen en annan. Hans assistent sager att det inte 
fungerar bra och att David inte kan delta i verksamheten. Hon ar kritisk 
och menar att svart flerhandikappade bam som David egentligen inte har 
nagon gladje av att vara integrerade. Utifran videofilmema kan jag 
konstatera att assistenten tycks ha ratt vad betraffar David. Ingen av 
kamratema bryr sig egentligen om honom mer an den tre ar yngre 
brodem. Han a andra sidan tar ett stort ansvar for David och leker inte 
sjalv. Han ar som en "lillmamma" och far formodligen ut litet for egen del 
av sin forskolevistelse. Han vaktar brodem och ser till att alia ar snalla 
mot honom. Nar jag besokte David i hemmet for att gora en 
video inspelning bad foraldrama brodem leka med David, men han ville 
inte leka och visade inte heller tecken pa att han bmkade leka med David. 
Det ar rimligt att anta att brodem ar glad att slippa kanna ansvar for 
David i hemmet. Han "tar hand om" och ansvarar for brodem pi dagtid 
och det kanske racker. Soder (1981) talar om integrering i termer av 
social och fysisk integrering. Bengt kan utifrin detta synsatt sagas vara 
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socialt integrerad och David fysiskt. Erik gar i en traningskoleklass i en 
vanlig grundskola och bamen i sarskolan har inte mycket kontakt med 
bamen i de andra klasseraa, Fredrik gar i en specialskola dar alia bam ar 
svart flerhandikappade och lever alltsa i en segregerad miljo. Manga 
svenska forskare har beskrivit integrering av bam med utveckiingsstoming 
och visat att det inte ar en sjalvklarhet att bamen blir accepterade av de 
andra bamen i gmppen (Ekholm & Hedin, 1984; Hill & Rabe, 1987; 
Thunman & Edstrom, 1988; Wadstrom, 1988). Man kan snarare se en 
tendens att de utvecklingsstorda bamen ofta blir utstotta och isolerade. Nar 
det galler de gravt flerhandikappade bamen har t ex Schang (1982)pekat 
pa att dessa bam behover en stmkturerad tillvaro med aktiviteter som ar 
anpassade till deras utvecklingsniva. Detta aktualiserar fragan om for vems 
skull man integrerar de svart flerhandikappade bamen. 

Idag stalls allt oftare krav fran foraldrar till flerhandikappade bam pa att 
deras bam skall fa ga i speciella flerhandikappgmpper for att bamens 
behov av specialpedagogik battre skall kunna tillgodoses. Cecilia har en 
kontinuerlig aktivitet utanfor hemmet och det ar sang och musik i en fler- 
handikappgnipp. Pa Bengts daghem overvager bamomsorgsassistenten att 
starta en flerhandikappgmpp som dels kan ha en egen verksamhet, dels kan 
delta i daghemmets vanliga aktiviteter. Jag kan se fordelar med detta 
system for att tillgodose bamens behov. Det finns redan idag segregerade 
gmpper av bam t ex de dovblinda bamen och bam med grava horsel- 
skador. Forskare som Best (1989), Cullen (1989) och Chulkov (1989) 
ifragasatter inte ens segregering, vilket visar pa ett annorlunda synsatt i 
andra lander, Man kan t ex inte tvinga fram en gemenskap, utan den maste 
komma spontant. Man valjer sina vanner och de man vill umg^ med, 
Integrering som samhallsfenomen kan ses som en foljd av institutions- 
avveckling och utflyttning fran institutioner, men konsekvensen av detta ar 
behov av adekvata stodinsatser. 



Baraens funktionsnedsattningar 

Foraldrama i min undersokning har haft svart att forsta omfattningen av 
bamets handikapp, trots att forlossningen och narmaste tiden efter fodelsen 
var mycket traumatisk. Bamen fick ligga kvar pa sjukhuset mellan 3-6 
veckor innan de fick komma hem, med undantag for Anna. Bengts mamma 
berattar att nar Bengt var ungefar tva Sr forstod hon att han var gravt 
utvecklingsstord. "Lakaren hade nog sagt det men..,". Daremot forstod 
Bengts pappa detta betydligt tidigare, men de talade inte om det. Nar David 
var ungefar ett Sr funderade foraldrama over om "han anda inte var lite 
utvecklingsforsenad". Nar han borjade pS daghemmet var han cirka 18 
manader och betraktades som synskadad. Utvecklingsstomingen talade 
ingen om. Det ar rimligt att anta att foraldrama fatt information om 
bamets utveckiingsstoming, men inte kunnat ta emot den av psykologiska 
skal, Det finns sannolikt ocksa ett motstand mot att acceptera att bamet ar 
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utvecklingsstort, eftersom det verkar vara det mest negativt belastade 
handikappet jamfort med andra handikapp. KyI6ns (1981) teori om 
utvecklingsstoming och vad handikappet innebar har dock bidragit till att 
oka forstaelsen for detta handikapp. En jamforelse med Piagets forsta 
stadium visar att A-stadiet, som stracker sig till cirka 18 m§naders Slder, 
motsvarar grav utvecklingsstoming. Piagets sensori-motoriska stadium 
innefattar sex olika nivSer och omfattar ungefar bamets forsta 18 
manader. De bam, som ingSr i min studie ligger sannolikt pi nigra av de 
forsta niviema. 

Ett bam som ar utvecklingsstort behover langre tid for att lara sig saker 
och det finns ett ''tak*' for hur mycket som gir att lara in. Det lilla bamet 
har lag motivation och vilja och behover darfor stimulans utifrSn for att 
reagera. Anna behover t ex mycket stimulans for att reagera och om ingen 
brydde sig om henne skulle hon bara sova. Bengt, Cecilia, David, Erik och 
Fredrik behover ocksS mycket stimulans utifran, eftersom de inte kan "ta 
for sig*" sjalva. Hur mycket dessa sex bam kan lara sig ar omqjiigt att saga. 

Det ar svart att jamfora olika undersokningar om tillaggshandikapp, 
eftersom urvalet oftast inte ar gjort pi samma grunder. De undersokningar 
om tillaggshandikapp som jag valt att redovisa (se tabell 4) ar svenska, 
eftersom jag bedomer skillnadema mellan hur man ser pa olika handikapp 
i skilda lander som mycket stora. Ofta ar det sannolikt ocksi en friga om 
hur val diagnosticerade bamen ar. 

Samtliga sex bam har svira tillaggshandikapp och samspelet mellan bamet, 
familjen och den omgivande miljon miste betraktas som en helhet. Det ar 
svirt att stalla adekvata krav och det ar inte ovanligt att man antingen 
staller for hoga eller for liga krav. Eriks foraldrar sager att Erik ibland 
verkar forstS mycket mer an han, som gravt utvecklingsstord, borde gora. 
De tror att rorelsehindret gor att han ofta missbedoms. Det galler aven 
Fredrik dar foraldrama ofta undrar over hur mycket han egentligen 
forstar. Foraldrama sager att de ar osakra men sallan vigar beratta det for 
utomstaende manniskor, eftersom de alltid tror att foraldrama "inbillar sig 
eller att det ar onsketankande**. Av den anledningen undertrycker forald- 
rama sina intuitiya kanslor och tvivlar pi sin egen formaga att tolka 
bamets signaler. Aven de andra bamens foraldrar upplever ibland denna 
osakerhetskansla infor hur mycket deras bam forstir. 

Alia sex bamen i min undersokning befinner sig, som tidigare namnts, pi 
en tidig utvecklingsnivi. Alia utom Anna fixerar blicken, ler, soker 
ogonkontakt och vander sig efter ljud. Endast Cecilia och David kan 
forflytta sig sjalva. Rorelseformigans betydelse for bamets utveckling 
betonas av minga forskare (t ex Holle, 1987; Paulsson & Christoffersen, 
1980) och risken att missbedoma gravt rorelsehindrade bams kompetens ar 
stor. Forflyttningsformigan har stor betydelse for bamets kommunikativa 
utveckling (Bjorck-Akesson & Faith, 1991). Anna, Cecilia, David och Erik 
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har diagnosticerade synnedsattningar. Man har inte kunnat konstatera 
nSgon synskada hos Bengt och Fredrik, men de verkar inte anvarida sin syn 
funktionellt enligt foraldrar och personal. De kan sannolikt inte **tolka och 
bearbeta" vad de ser. Jag har noterat att bamen i niin undersokning inte 
spontant sporras till aktiviteter eller tar nigra initiativ och detta ar 
sannolikt en orsak till att de verkar passiva. Detta forhSllningssatt ar 
normalt hos bam med synnedsattningar (von Hofsten, 1983; Stensland 
Junker, 1975). Piaget (1962) talar om bamets manipulerande med fbremal 
som en nodvandighet for att utvecklas och lara sig nya saker, men andra 
forskare som Foulke & Hatlen (1988) och Gibson (1966) menar att fysisk 
kontakt, dvs beroring, inte ar nodvandig for den visuella och auditiva 
perceptionen aven om det underlattar. AUt mer ser man idag de olika 
sinnesmodalitetema som delar i ett system och konsekvensen av detta blir 
att olika sinnesmodaliteter endast till en viss grans kan ersattas med andra. 
Vad jag kan se i mitt material ar att varje ytterligare funktionsnedsattning 
utover utvecklingsstomingen komplicerar bilden avsevart. Redan den 
grava utvecklingsstomingen innebar for de sex bamen att de inte kan bear- 
beta och lagra information, att de har perceptionsstomingar och att de har 
stora sv§righeter att kommunicera sk att de blir forstidda. Synskadan 
medfor sedan att bamets mojlighet att fk en bild av spatiala forhSllanden 
minskar. Aven om auditiva stimuli kan stimulera bamens rackbeteendc ger 
horseln begransad information om spatiala forhallanden. Bam som ar 
gravt utvecklingsstorda och flerhandikappade mSste lockas till aktivitet 
med attraktiva foremal och jag drar slutsatsen att de behover mycket stod 
for att ni sin optimala utvecklingnivS. 



Lek och Lekmaterial 

Jag nanmde i inlednirigen till min avhandling att jag inte s§g det mojligt att 
vara "renlarig" och utgS frSii en teori vare sig det galler bams utveckling 
eller lek. Det empiriska materialet ger stod St detta antagande. Vid en 
genomgang av olika teoretiska aspekter av barns lek framkommer att 
olika teoretiker intresserat sig for olika delar av bams utveckling och 
relaterar leken till dessa. De lekteorier jag mera ingaende belyst ar Piagets 
(1971), Vygotskys (1981) och Winnicotts (1981). En gmndfomtsattning 
for lek och utveckling for bam pk tidig utvecklingsnivS tycks vara att 
behovet av gmndtrygghet tillgodosetts. Nar bamet skall frigora sig frdn 
modem talar Winnicott om overgSngsfenomen, som det mellanliggande 
omridet mellan mor och bam. Nar t ex David stSr pk alia fyra och gungar 
med kroppen, eller nar en vuxen person sitter och svanger en trasa fram 
och tillbaka, ar det latt att tolka detta som stereotypier. Vissa beteenden 
som ofta benamns stereotypier kanske i sjalva verket borde raknas som 
overgSngsfenomen. Det handlar sannolikt om sjalvstimulering, eftersom 
mSnga utvecklingsstorda inte har nagonting annat an den egna kroppen att 
tillgS nar de soker stimulans. Det finns aven de som menar att detta 
stereotypa beteende skulle kunna tolkas som kommunikation. Det finns 
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forskning som belyser detta, men jag har valt att avsta fran att redovisa 
denna. Jag ser dock mojligheter i att beskriva sa kallade stereotypier som 
overgangsfenomen. 

Vygotsky menar att bam forst leker efter tre ars alder. Inget av de sex 
bamen befinner sig i den utvecklingsaldem. Daremot betonar Vygotsky 
leken som medel for att tillfredsstalla bamets olika onskningar och behov. 
I det avseendet kan leken ses som ett medel for att kommunicera och 
samspela och jag stodjer hans resonemang med utgangspunkt fiin det 
empiriska materialet. Leken tycks emellertid vara pa en for ''hog" niva for 
de gravt utvecklingsstorda bamen bade enligt Winnicotts och Vygotskys 
teorier. Piaget anvander begreppet ovningslek och innefattar bam upp till 
cirka 24 manaders alder. Har finns mojlighet att knyta an till de gravt 
utvecklingsstorda bamen genom de sinnesstimulerande lekama och kropps- 
lekama. Kylen (1981) har utgatt fran Piaget, vilket ger mig ytterligare 
stod for denna tanke. Da jag studerar resultatet fran den empiriska studien 
ser jag svarigheter i att beskriva gravt flerhandikappade bams lek utifran 
gangse teorier. Det finns delar som "passar in'\ men det det finns aven 
mycket som awiker. De framsta awikelsema hanger samman med bamens 
funktionsnedsatcningar, som begransar mojlighetema till lek. Allt oftare 
har jag borjat ifragasatta vad syftet med olika kategoriseringar ar och vad 
de gor for nytta for de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen. 
Kan man anta att de i nagot avseende hjalper bamen och familjema, att de 
tillfor nagot ytterligare? Kanske ar det sa att man maste tillata sig att kalla 
vissa aktiviteter for lek aven om into alia kriterier som satts for normal- 
utvecklade bam galler. Lika viktigt som det ar att strava efter normalitet, 
borde det vara att tillata ett bam med funktionshinder att vara avvikande. 

Bamen i min undersokning leker inte med traditionella leksaker. Nar man 
talar om bam med funktionshinder hamnar man latt i en diskussion om 
pedagogiska leksaker Det talas om dessa leksaker som om de vorc en 
alldeles speciell sorts saker, som verkligen skuUe tillfora bamet nagot som 
det inte kunde fa pa annat satt. Av forskning framg&r att betydelsen av 
pedagogiska leksaker ar overdriven (t ex Newson & Newson, 1982; 
Woodroffe & Willatt, 1976). Daremot papekar bl a Lear (1986) att 
anpassning av leksaker for att t ex passa ett bam med rorelsehinder i viss 
man kan anses som pedagogiskt. De forskare som vander sig mot 
begreppet pedagogiska leksaker menar framst att leken ar viktigare an 
leksakema och att alia saker som man lar sig nagonting av ar pedagogiska. 
Cecilia kryper gama in i badrummet och drar ner papper fran 
toalettruUen. Kan man da saga att toalettmllen ar en pedagogisk leksak for 
henne eller var gar gransen och vem bestammer var gransen gar? Hon lar 
sig mycket av denna lek. Hon lar sig bl a att hogen med papper pa golvet 
vaxer om hon drar i papperet, att det prasslar om toalettpapper, att det 
later om rullen nar den snurrar runt i hallaren osv. Av forskning framgar 
att det inte finns nagra leksaker som ar pedagogiska "i sig'\ Begreppet 
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pedagogiska leksaker betraktar jag darfor som en myt, som halls vid liv av 
tillverkare av "pedagogiska'' leksaker. 

Lekmaterialet vciKar dock ha en betydande roll i handikappade bams lek, 
aven om Bengt, Cecilia, David, Erik och Fredrik foredrar kroppslekar. 
Framst ar det sinnesstimulerande material som roar dem, Foraldrar i 
allmanhet har forvantningar pa sina bams lek, Foraldrar till gravt fler- 
handikappade bam sager ofta att "mitt bam leker inte'\ eftersom de vet att 
manga inte betraktar askadningslek eller sinnesstimulerande lek som 
"riktig" lek. Manga forskare vamar for att gora jamforande studier mellan 
handikappade bams och normalutvecklade bams lek och utveckiing (t ex 
Mogford, 1982; Murphy, Callias & Carr, 1985). Anledningen till denna 
vaming ar att bam med funktionsnedsattningar alltid kommer till korta 
och det beror dels pa att gmppen handikappade bam ar mycket heterogen, 
dels pa att den design, som anvands vid olika undersokningar, ar utarbetad 
for att passa normalutvecklade bam. 

Vedeler (1982) och Am (1986) diskuterar forskoUaramas roll och menar 
att det inte ar en sjalvklarhet att dessa deltar i bamens lek, men anser bada 
att detta ar onskvart och en viktig uppgift. Nar det galler bam i allmanhet 
ar det emellertid inte lika sjalvklart att personalen skall delta i leken, 
eftersom bam aven behover leka utan vuxeninblandning. Manga bam med 
grava funktionsnedsattningar har en personlig assistent i forskola/skola. 
Bengt och David ar, som tidigare namnts, bra exempel pa bam som inte 
skuUe klara sig utan assistenter. De skulle vara belt utanfor verksamheten 
om de inte hade vuxenstod. 



Lek och inlarning 

Leken anses aven ha stor betydelse for bams inlarning. Vygotsky (1981) 
menar att manga lekteorier bortser fran bamets behov och omgivningens 
paverkan och ser leken endast som en kognitiv process. En naturlig fraga 
som uppstar ar hur mycket man genom inlaming kan paverka och stodja 
bams utveckiing. Bam kan med stimulering av olika funktioner utvecklas 
snabbare, men det finns manga som ifragasatter om utvecklingen bor 
paskyndas. Nar det galler normala bams utveckiing ar detta sannolikt mer 
synligt an nar det galler bam med funktionsnedsattningar. Stimulering kan 
vara nodvandig for att "vacka" barnet eller for att ge barnet riya 
erfarenheter (Van Dijk, 1965; Janssen, 1989). Anna skulle t ex om man 
inte stimulerade henne mest sova, eftersom hennes aktivitetsniv.i ar extremt 
lag. Varken Bengt, Cecilia, David, Erik eller Fredrik skulle formodligen 
visa tecken pa intresse eller aktivitet om de inte fick stimuians utifran, 
eftersom de inte kan gora nagonting sjalva. Det ar rimligt att tro att de sex 
bamen skulle vara betydligt mer passiva om de inte stimulerades. Det visar 
sig att bamen vid stimulering pa ett omrade aven blir mer aktiva pa andra 
omrSden, som t ex Fredrik. Han var tidigare mycket gnallig i skolan, men 
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har enligt assistenten blivit lugnare och gladare nar han boijat kommuni- 
cera mera. Man kan tala om en positiv spiraleffekt, dar en formaga som 
utvecklats stodjer och utvecklar nasta. 



Lek som traning och ovning 

Den vasentliga skilhiaden mellan traning och ovning ar att det man redan 
kan det ovar man, det man inte kan det tranar man (Qvarsell, 1978). Nar 
det galler normalutvecklade bam ar det latt att anvanda och skilja dessa 
begrepp at, men nar det galler bam med funktionsnedsattningar ar det 
betydligt svarare. Ju gravare bamets handikapp ar, desto svarare ar det. 
Oftast talar man om traning. Det later kanske negativt att standigt trana 
bamet, men samtidigt ar traningen ett satt att lara in olika fdrdigheter som 
bamet sedan i basta fall kan vidareutveckla. Det ar inte heller ovasentligt 
att satta detta i relation till normalutvecklade bam som ovas och tranas 
varje dag fastan det inte kallas traning utan uppfostran. Det ar dessutom 
svart att bedoma nar traning overgar till ovning for dessa bam, men ett 
exempel ar Cecilia och toalettmllen. Hennes traning har overgatt till 
ovning. Hon lar sig battre for varje sing att dra ner papperet och det gar 
snabbare och snabbare. Nar Bengt leker med klossama och bygger tom 
som han rasar tillsammans med sin mamma ar det ovning. Han kan rasa 
tomet, om an lite daligt. Det mest vasentliga for dessa bam ar sannolikt 
inte att man skiljer mellan ova och trana, utan snarare att tanka over vad 
traningen ska leda till. 

Leken har emellertid en viktig roll som traning av nedsatta funktioner i 
habiliteringen (Head & Mogford, 1982). Aven sjukgymnasten tranar ofta 
bamen pa ett lustbetonat satt. Lektraning kan aven innebara en gemensam 
aktivitet for mor och bam, en samspelssituation. 



Lekens funktion 

Jag kan utifran beskrivningama av Anna, Bengt, Cecilia, David, Erik och 
Fredrik konstatera att lekens funktion for dem innebar inlaming av 
samspel, medel for kommunikation samt traning och behandling av 
nedsatta funktioner. I lekprocessen har den vuxne en betydande roll. 
Lekmaterialet kan framst sagas fungera som "nagonting att tala/samspela 
om" for att utveckla bamets kommunikation, eftersom dessa bam fbredrar 
sinnesstimulerande saker och kroppslekar. Bamen i min undersokning har 
visat att de inte leker enligt vedertagna normer, vilket gor att det ar latt att 
dra slutsatsen att de inte leker eller leker "under*' sin niv2. Detta tycks, 
enligt uppgifter frin de personliga assistentema, vara en vanlig uppfattning 
bland personal, som inte i normala fall* arbetar med bam med 
funktionsnedsattningar, vilket kan bero pa att de saknar erfarenhet. 
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Kommunikation 

Kommunikation innebar att dela erfarenheter och handlingar. Jag utga 
fran den modell som Bloom och Lahey (1978) utvecklat av kommu 
nikation. Kommunikativt innehall, kommunikativ form och kommunikati 
anvandning ar har viktiga begrepp, som bildar en helhet dar samtlig; 
delar ar nodvandiga for en val fungerande kommunikation. Johansso] 
(1988) sager: "Bamet maste ha nagon typ av redskap - en uttrycksform 
for att innehSllet och anvandningen ska utvecklas. Pa motsvarande sat 
antas bamets anvandning av sitt sprak och sin kommunikation ha betydels 
for saval innehalls- som formutvecklingen" (ibid, sid 10). I begreppe 
anvandning fmns flera olika funktioner som beskriver hur ordet anvands 
dvs i vilket syfte. Funktionen kan t ex vara att svara pS tilltal, att pSkall 
uppmarksamhet eller att skapa kontakt. Denna modell kan aven anvanda 
for gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam. Den kommunikativ 
formen bestar for de sex bamen i min undersokning av naturliga reak 
tioner, signaler och kroppssprak. Innehallet handlar om behov och kanslo 
samt vardagliga konkreta saker och handelser. Bamen anvander sin kom 
munikation i forsta hand for att visa behov och kanslor. 



Tidig interaktion 

Forskningen kring betydelsen zv tidig mor-baminteraktion for att utveckl 
ett samspelsmonster ar entydig. Aven om formSgan till kommunikation i 
medfodd kravs att bamet erbjuds mojligheter till samspel for att formaga 
skall utvecklas och bamet skall lara sig att kommunicera. 

Manga forskarc (Bullowa, 1975; Trevarthen, 1977) menar att spadbai 
inte kommunicerar intentionellt, men att mamman tolkar och svarar bam< 
"som om" bamets signaler hade en viss mening och stodjer darmed bame1 
kommunikativa utveckling. Kommunikation innebar ett omsesidigt utbyl 
och det kravs en aktivitet bade fran mamman och bamet. Von Hofste 
(1987) menar att imitation och synkroni i samspelet har avgorande betj 
delse for bamets kommunikativa utveckling. Redan fem dagar gaml 
spadbam synkroniserar sina rorelser till manskligt tal och det lilla spac 
bamet kan genast urskilja mammans rost frSn andra roster. De 
anpassning som modem gor i samspelet med sitt bam sker mer elk 
mindre automatiskt och omedvetet (Conti-Ramsden, 1990). 

For bam med funktionsnedsattningar ar situationen ofta en annan oc 
formSgan att kommunicera hanger samman med bamens hela situation, d^ 
art och grad av tillaggshandikapp utover utvecklingsstomingen, beho^ 
intressen, vilja och motivation. Om ett bam inte reagerar pS det satt soi 
mamman forvantar sig och inte ger de "ratta" svaren kan kontakten mt 
bamet blir stord. Det fmns risk for kommunikationsstomingar om de 
naturliga anpassningen till bamet som bygger pS omsesidighet kanske in 
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fungeran Condon (1979) menar att detta ofta ar fallet med autistiska bam. 
Foraldrama upplever att bamet inte svarar och kanner sig darfor 
misslyckade och awisade, De blir till foljd av detta sjalva mindre moti- 
verade att konimunicera med bamet och detta leder i en forlangning till en 
ytterligare passivisering av ett kanske redan passivt bam. Anna i min 
undersokning borde enligt detta resonemang rimligtvis uppvisa stomingar 
i kommunikationen. Hon har tillbringat storre delen av sitt liv pS sjukhus. 
Nar mamman matar Anna smapratar hon hela tiden med dottem. Hon 
sitter med ansiktet nara Anna och av prosodi och intonation marks att hon 
anpassar sig till Anna. Trots att fomtsattningama under det forsta aret inte 
varit de basta har mamman ett naturligt satt att samspela med sin dotter. 
Detta visar enligt min mening att anpassningen ar naturlig, men ocksS att 
det gkr att bygga upp ett kommunikativt samspel aven efter den forsta 
viktiga tiden i bamets liv. 



Att tolka barns signaler 

For gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam maste foraldrama 
tolka bamets signaler "som om", dvs som om bamet hade en intention. 
Genom att mamman tillskriver bamet en avsikt med en viss gest/handling, 
lar sig bamet successivt att anvanda denna for att visa vad han/hon vill, dvs 
som signaler. Foraldrama till Anna, Bengt, Cecilia, David, Erik och 
Fredrik gor alia tolkningar aven om de inte alltid ar medvetna om det. De 
tittar pa bamens mimik, kroppshallning och gester och tolkar utifran detta 
vad bamet sager. De vanligaste tolkningama galler hur bamet mar och om 
bamet "vill eller inte vill". Detta innebar att foraldrama i hog grad mSste 
lita pS sin intuition och formSga att tolka. De lar sig successivt vad bamen 
menar med olika saker men gissningar ar ofta nodvandiga. Repertoaren ar 
ocksa begransad till ett fatal amnen. 

Nar jag talade med de sex foraldraparen om tolkningen av bamets 
kommunikation framforde flera att det var svSrt att tala om det har med 
utomstaende, eftersom de ofta fick hora att de inbillade sig, att de 
overtolkade sina bam eller att det var ett onsketankande. Foraldrama 
menar att det storsta problemet ar att overfora information om bamets 
formagor till de personer som har hand om bamen pa dagama. Dessutom 
visar det sig att flera av foraldrama, t ex Eriks och Fredriks, tror att deras 
bam forstar mer an man kan forvanta sig av ett gravt utvecklingsstort 
bam. Det som kompHcerar bilden ar att dessa bida bam ar svSrt 
rorelsehindrade och darfor har svSrt att med gester visa vad de vill. Det 
finns dock ingenting som visar pi att de inte skulle kunna forstd betydligt 
mer an de kan uttrycka. Nielsen (1983) och Bjorck-Akesson och Faith 
(1991) menar att vi alltfor ofta och snabbt gar in och tolkar och pSskyndar 
kommunikationen istallet For att vanta och ge bamet tid. Bam med svSra 
rorelsehinder drabbas ofta av detta, eftersom de behover mycket tid att 
producera ett svar. Det finns aven andra forskare som menar att det ar 
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viktigt att man uppmuntrar foraldrar att svara aven pa bamens spontana 
och begransade aktiviteter (t ex McConkey & Price, 1986). Annas och 
Davids foraldrar tror och sager att deras bam nastan inte forstar 
nagonting. Trots detta talar de till bamen som om de forstar. Detta kan 
innebara att de inte riktigt litar pa sig sjalva som bedomare av bamets 
formSga och/eller att de har for stor tilltro till experter. Manga foraldrar 
till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam tror att expertema vet 
mer an de rimligtvis kan gora. 

Foraldrars formaga att tolka bamets signaler finns saledes enligt manga 
forskare mer eller mindre "i genema". Tolkningen ar i stor utstrackning 
situationsbunden och kontexten tillsammans med "common sense" anvands 
av foraldrama for att bedoma bamets intentioner. Risken for overtolkning 
ser de fiesta forskare som liten nar det galler gravt flerhandikappade bam. 
I normala bams sprakutveckling anses foraldrar ofta saga att bamen kan 
och forstar mer an de i sjalva verket gor. De tillskriver sina bam en storre 
kommunikativ kompetens an de i sjalva verket har. Nar det galler 
foraldrar till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bam ar motsatsen 
snarare det vanliga. Det tycks som om foraldrama tonar ner vad de ser 
och detta kan i vissa fall leda till att de undertrycker bamets formaga. 
Foraldrama har nar det galler sin bams kommunikation en unik 
kompetens, eftersom de kanner sina bam betydligt battre an andra 
manniskor. For bamets skull ar det vasentligt att foraldrama svarar aven 
pa bamets, som vissa forskare uttrycker det, "begransade" aktiviteter. Det 
kravs saledes betydligt mer att fa en kommunikation att fungera for den 
som har ett gravt utvecklingsstort flerhandikappat bam an for andra 
foraldrar. Den tidiga kommunikativa stimuieringen i kombination med 
lyhordhet hos kommunikationspartnem tycks vara vasentliga delar for att 
stodja bamets kommunikation. 



Mdnster i kommunikationen 

Jag har hos Cecilia, David, Erik och Fredrik funnit ett monster for 
kommunikation (se figur 12). Nar mamman talar med bamet orienterar 
sig bamet med blicken mot henne. Bamet uppvisar en motorisk aktivitet 
som for dessa bam ofta bestir i att vifta med armar och ben och att se 
glad ut. Efter detta vander sig bamet bort for att sedan falla ned med 
huvudet och ihop med kroppen. Det ar i detta skede jag noterat en kritisk 
punkt. I stallet for att foraldem vantar pS att bamet skall svara, fors ofta 
ett nytt stimulus in och bryter bamets mojlighet att svara. Den eventuella 
respons som bamet skulle kunna ge avstannar. Tydligast framkommer det- 
ta monster hos Erik och Fredrik, men aven hos Bengt, Cecilia och David. 
Den videosekvens nar Fredrik kommer hem frSn skolan och tas emot av 
mami::?an och lillasystem visar detta monster mycket tydligt. Den visar 
ocksS att han aldrig far nSgon chans att svara, tro*s att hans mamma vantar 
mycket lange. Nar det galler Bengt kanner jag en viss osakerhet, eftersom 
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bans rorelsehinder komplicerar. Framst ar det svart darfor att ban inte bar 
nagon buvudstabilitet. Vid flera tillfallen kan jag konstatera att ban vander 
bort sitt buvud efter att ba mottagit ett stimuli, men vid samtliga dessa 
tillfallen vander foraldem tillbaka bans buvud. Man kan se bamets 
bortvandande, bopfallande, som en bearbetningsfas ocb da ar det kritiskt 
att foraldem/vardaren inte "vantar in" bamet. 

Jag bar i det empiriska materialet noterat de langa pauseringar, som finns 
som naturliga delar i de gravl utvecklingsstorda flerbandikappade bamens 
kommunikation. Flera av foraldrama forsoker vanta in sina bam ocb den 
tystnad som uppstar vid pauseringama upplevs minga gSnger som 
p^frestande for foraldrama. Den langsta pausering som nagot bam (Anna) 
bade var pa 3:17 minuter, men pauseringar mellan 35-55 sekunder var inte 
ovanliga. Jag kande sjalv vid videoinspelningama av en viss stress nar 
"ingenting bande", men larde mig successivt att bemastra denna kansla. 
Lier & Michelsen (1977) och Holmlund (1990) bar aven noterat dessa 
pauseringar. De bar dock varit betydligt kortare, vilket sannolikt beror pa 
att de inte avser gravt flerbandikappade bam. 

De gravt utvecklingsstorda flerbandikappade ba:*iien betraktas ofta som 
mycket passiva. Nar det galler att ta initiativ kan man saga att de fyra 
aldsta bamen i vissa sammanhang tar egna initiativ. Ofta bandlar det da om 
bebov, t ex att de "vill ba mer", ocb om kanslor. Davids foraldrar sager i 
intervjun att David inte tar nSgra initiativ, men da jag besokte dagbemmet 
visade det sig att ban stallde sig pd kna ocb krop fram till gitarren. 
Eftersom ban endast kan krypa "ett par tag" f§r detta betraktas som ett 
initiativ som uppstod ur en stark vilja ocb motivation. I vissa fall ser 
personalen mer an foraldrama, eftersom de ser bamet i ett annat sammaii- 
bang, men det som ofta framkommer ar att det finns en radsla att saga vad 
man tror sig se. Det upplever jag aven bos Annas personliga v^dare. Jag 
tolkar detta som att assistentema ar radda att inge foraldrama alltfor 
mycket bopp ocb darfor bellre avstSr fran att saga vad de tror sig se. 

Turtagningen uppfattas av foraldrama ungefar pa samma satt som 
initiativtagningen, dvs med osakerbet. David ocb bans assistent turas om 
ocb sl3r pd tmmman, men det ar svarare att uppfatta turtagningen bos de 
andra bamen. Erik ocb Fredrik visar nar de vill ba mer ocb det sker ofta 
efter ett turtagningsmonster, t ex nar Fredriks mamma slutar massera 
bonom lyfter ban upp huvudet ocb "sager" att ban vill ba mer ocb nar 
Eriks mamma slutar studsa med bollen lyfter ban upp buvudet ocb visar att 
ban vill studsa mer. Aven Cecilia visar detta nar bennes mamma slutar 
gunga benne i boUpoolen. Hon lyfter upp kroppen och visar att bon vill ba 
mer. Turtagningen kan aven besta av blickar eller barmning t ex av ljud. 
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Kommunikativ kompetens 

Bamens kommunikativa kompetens handlar om hur val bamet utnyttjar 
sin formaga for att gora sig forstSdd. FormSgan bygger pa bamets fysiska, 
psykiska, sociala, emotionella och intellektuella kapacitet. De sex bamen 
bar en kompetens, som framtrader i olika hog grad. Dels ar bamen olika 
gamla och har olika erfarenheter, dels ar deras personliga forutsattningar 
och omgivning olika. Det ar svart att veta hur mycket som hanger samman 
med bamens alder, men man kan dock konstatera att de aldsta bamen har 
en mer utvecklad kompetens. Vad kompetensen beror pa ar daremot 
omojligt att saga. 

Begreppet kommunikativ kompetens har diskuterats av bl a Bryan (1986), 
Hymes (1972), Light, Collier & Fames (1985) och Savignon (1983). Den 
funktionella aspekten avser hur val kommunikationen fungerar och det 
beror pa art och grad av tillaggshandikapp samt hur kommunikationen 
tolkas av omgivningen. Denna aspekt kan tranas hos bamet. Kommuni- 
kationens tillracklighet hanfor jag framst till kommunikationspartnems 
formaga att anpassa sig till bamet. Bamets mqjligheter att anpassa sig for 
att bli fbrstatt ar begransade, men genom att vara konsekvent kan man 
sannolikt lara bamet att ge ''ratt" signal. Utifran erfarenheter och kunskap 
lar sig bamet sedan att anvanda sin kommunikation. 

Savignon (1983) menar att kommunikativt sjalvfortroende (tro pa sin egen 
formaga att paverka sin situation) leder till kommunikativ kompetens. Ett 
bam som blir "konsekvent tolkat" bygger upp en kansla av att bli forstatt 
och det ar rimligt att tro att detta i en forlangning leder till att bamets 
formaga utvecklas. Den kommunikativa kompetensen ar intressant som 
fenomen och behov finns dels av forskningsoversikt om kommunikativ 
kompetens rent generellt, dels att folja nagra svart flerhandikappade bam 
longitudinellt for att beskriva hur deras kompetens utvecklas. 



Slutord 

Storre delen av handikappforskningen bedrivs idag av forskare vid 
universitet och hogskolor medan de handikappade bamen finns inom 
bamomsorg, skola, habiliterings- och resurscentra, dar forskningsutbildad 
personal oftast inte finns tillganglig. Den personal som arbetar praktiskt 
med bamen har i allmanhet inte kompetens att bedriva forskning, utan 
mSste etablera kontakt med forskare utifran. Ett samarbete mellan 
praktiker, teoretiker och manniskor med handikapp och deras familjer ar 
darfor att betrakta som en nodvandighet inom handikappforskningen. Det 
torde dessutom vara omojligt att t ex studera kommunikativt samspel i en 
miljo dar bamen inte kanner sig hemma, eftersom m^ga bam med svar 
funktionshinder ar mycket kontextberoende. 
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Inom handikappforskningen kan man inte langre tala om linjara samband 
mellan olika fenomen (t ex olika tillaggshandikapp, integrering, familje- 
stod) utan snarare om cirkulara samband. Med detta menar jag att det t ex 
inte gSr att studera endast bamet» utan bamet mSste studeras som en del av 
familjen och omgivningen. Manga olika faktorer paverkar varandra sins- 
emellan och for att bedoma en av dessa maste samtliga delar beaktas. Detta 
innebar att en helhetssyn maste omfatta bamet» familjen och miljon, vilket 
aven framgar av min studie. Foraldramas livsvillkor paverkar i hog grad 
bamens mqjligheter till lek, kommunikation och utveckling. 

Jag kan konstatera att det fmns manga frSgor som ar obesvarade nar det 
galler de gravt utvecklingsstorda flerhandikappade bamen. Familjema ar 
omgivna av olika experter som vill hjalpa dem och andS upplever 
familjema att de far otillracklig hjalp. Den lagstiftning som finns skall 
tillforsakra foraldrama stod, men jag ifragasatter» med stod av den 
empiriska studien och mina tidigare eifarenheter» utformningen av t ex 
omsorgslagen som en ^'rattighetsiag''. Aven om foraldrama behover och 
begar stod som sarskild omsorg kanske de inte kan fl detta bcroende pS att 
landstinget inte har resurser. Detta innebar ocksa att skillnadema i 
omsorger ar stor mellan olika landsting. Trots alia lagar och regler kan jag 
utifran de sex familjema i min undersokning konstatera att de inte fSr det 
samhallsstod de har ratt till. Det rader en diskrepans mellan mkl och 
verklighet. 
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SUMMARY 



Background 

In this thesis I describe the communicative interaction between six 
profoundly mentally retarded children and their parents/caregivers. The 
children are multiply handicapped and function at an early developmental 
level. The function of play in these children's interactions with their 
mothers is also examined. 

Children with severe disabilities are a relatively small group of the total 
population in Sweden. The living situations of families with children with 
severe handicaps have changed considerably during the last twenty years. 
One reason for this is the changing attitudes in Swedish society towards 
people with disabilities. There has also been a change in ideology in the 
area of care for the mentally handicapped. Efforts have been made to 
offer all citizens the same legal rights and opportunities in order to secure 
fellowship and participation in activities in society. Children with 
disabilities, according to law, must not be placed in an institution any 
more, except in extremely special cases. This has resulted in an increase in 
family support programs. Today most children live in their homes and 
grow up with their parents and siblings. As a consequence, parents have 
started to formulate demands for integration and different kinds of family 
support. The living situations of the parents in this study have a great 
influence on their childrens' possibilities for play, communication and 
development. Play and communication, I find, are of great importance for 
these children's total development. 



Methods 

This thesis looks at six children, two girls and four boys, between 1:3 and 
10 years old. All six children are at an early developmental level, are 
profoundly mentally retarded and have five or six additional handicaps in 
addition to the profound retardation. They all are motor disabled, have 
communication disorders and are incontinent. Four of the children are 
visually impaired, and four have epilepsy. The study is based on parental 
interviews, observations (naturalistic and video-recorded) and naturally- 
occurring conversations with parents, personal assistants and teachers. 
Data collection began in autumn 1985, was intensified in 1988 and finished 
at the beginning of 1990. The study is descriptive and mainly qualitative. 
A quantitative compilation was done of communicative abilities, i.e. 
tumtaking and initiatives. This has given information about the child's 
ability to influence the communicative interaction. I have chosen to 
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describe these children in their daily environments. The empirical data are 
presented as case studies, along with compilations of the results of all six 
children. I visited the children in their homes and at their preschools or 
schools on five to six different occasions. During each visit I 
video-recorded the child during a meal and play time for about 1 5 to 40 
minutes. The transcription of the videotapes was done in sequences of 2 to 
15 minutes on 6 to 8 different occasions. The study has been carried out in 
close cooperation with the parents. 



Findings 

Play is often considered to be important for child development. As a 
starting point I asked, what function does play serve for profoundly 
mentally retarded children? There is a general opinion that severely 
multiply handicapped children are extremely passive and take fev/ or no 
initiatives by themselves. Many researchers have supported this 
hypothesis. However, I find, that tiiese children do not show passivity in 
all situations. If they can participate in play, they become more active. 
Context seems to be of great importance for the child's passivity/activity. 
These children are very dependent on adults in play situations. Play often 
means that an adult person activates the child and plays with him. 
Profoundly mentally retarded children have few natural contacts with 
playmates, and are more often referred to play with adults. 

Profoundly mentally retarded children are fond of singing and listening to 
music, of physical body play and of games that stimulate their senses. 
They prefer to be physically close to the mother/caregiver, and they 
prefer games that offer visual, auditory and tactile stimulation. The three 
oldest children in my study like to sit and watch when other children play, 
with great interest. There is a lack of interest in playing with traditional 
toys, and most of the children in my study prefer to play together with 
their parents/caregivers. 

The six children in my study communicate with natural reactions and 
signals, that is body language, gestures and facial expressions. Only two of 
the children use signals consciously. They all use gaze/eye contact, 
sound/vocalizations, facial expressions, body position and breathing to 
show what they want. Five of the children laugh and smile when they feel 
comfortable, and four cry when they feel sad. The youngest child, a girl, 
is very quiet. She often sleeps and she never laughs, smiles or cries. All 
the children show when they are tired, four when tihey are hungry and 
three when they have had enough food. The children indicate when they 
are happy, sad or dissatisfied. Four of them also show when they are 
interested in different objects. Some of them can attract a person's 
attention. They all use their communicative ability to show feelings and 
needs. 
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In conclusion, communication for these profoundly mentally retarded and 
multiply handicapped children deals with feelings, needs and daily 
activitites. These children's communications take place in a very concrete 
reality and are highly context-dependent. 

In order to focus on the relation between play, communication and 
development I would like to stress the following. Play and communication 
are closely related to each other and take place in the same context. Play as 
well as communication is a social process; participants influence each 
other. The child learns to communicate by social interaction and 
tum-taking in play. Feedback to children's signals is the foundation for 
the development of communicative ability. Even children at an early 
developmental level can leam tum-taking thorough play. 

Adults have an im.portant role in play and communication for these 
severely handicapped children. The parent/caregiver choses games and 
play material as well as topics for communication about. Play is a means 
of communication. The value of play, per se, is discussed: Can play be 
regarded as an aim in itself and not only as a means for reaching 
competence in other areas? Play itself, may be a reasonable aim for the 
parents and caregivers of the profoundly retarded children. 

An interesting aspect of play and communication is training. Parents often 
request training programs for their children and often participate in these 
programs. The training usually involves stimulation of fine motor 
development or the ability to communicate and takes place in pleasurable 
play. However, there is a tendency to use normal child development as a 
basis, attempting to train children with disabilities to be as close to 
"normal" development as possible. From my work it seems that children 
with severe disabilities may not follow the same pattem of development as 
normally developing children due to various additional handicaps. Each 
different ability develops to some extent but not as quickly and not in the 
same order as in standard child development. The combination of 
multiple handicaps seems to affect each child differently. 

For parents this way of life consumes a great deal of time and effort. 
They often have to give up many of their own life projects. Despite all 
legal rules and laws, family support from society does not function as well 
as it could. Many children with disabilities are integrated in preschools 
and schools, but there are great difficulties as the integration seems to be 
physical more than social. 

The communication of the six children in my study is non-verbal . This 
means that their parents must interpret their signals "as if the child had a 
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special intention. All parents do interpret their children's signals, 
although they are not always aware of it. They look at the 
sounds/vocalizations, body position, facial expressions and gestures and 
interpret these signals from the child. The most common communicative 
actions involve issues of the child's well-being and the child's wants and 
needs. Parents rely heavily on their own intuition and ability to interpret 
their child. Gradually parents seem to learn to interpret the child's 
intention through the child's signals. However, their interpretation 
involves a great degree of guesswork. The repertoire of what the child 
can express is limited to only a few topics. One problem for the parents is 
to forward information about their child's communicative ability to other 
people in the environment. Parents are often regarded with suspicion 
about the validity of their interpretations. They often hear from other 
people that they over-interpret the child and that their comprehension is 
only an expression of wishftil thinking. 

Several researchers consider that the parent's ability to interpret a child's 
signals as genuine. The interpretation is to a great extent context- 
dependent, and the context in connection with common sense is used to 
judge the meaning of the child's intentions. Other researchers have shown 
that, in normal child language development, parents often say that their 
children can understand more than they do in reality. They ascribe a 
greater communicative competence to their children than is perhaps the 
real situation. For parents of profoundly mentally retarded and multiply 
handicapped children the situation is almost the reverse. These parents 
tone down what they see and this can in some cases result in an 
underestimation of the child's ability. Parents have a unique competence in 
knowing their children and understanding their children's communication. 
For these children's development it is absolutely neccessary that parents 
answer them even when they give weak and limited signals. In conclusion 
I would put forw^ard that there are higher requirements in communication 
for parents of multiply handicapped children and that a positive and 
sensitive environment is a basic neccessity for the communicative 
development of these children. Finally, I would, on the basis of this study, 
emphasize the necessity for these children to have a positive and sensitive 
environment, which means people who listen and try to interpret these 
children's very weak signals. 
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LAGAR SOM STYR OMSORGERNA OM DE HANDIKAPPADE 



Lagama har stor betydelse for att fastlagga normema for den svenska handikappolitiken. 
Nedan beskriver jag de lagar, som piverkar och styr omsorgema om manniskor med 
utvecklingsstoming i vkn land och vad de reglerar. 



SocialtjaDStlagen (SoL), 1980:620 

Socialtjanstlagen ar en ramlag och den anger m^inriktningen for social tjansten. SoL ar en 
sammanslagning av de tre tidigare lagama: socialhjalpslagen, bamav^irdslagen och 
nykterhetsvlrdslagen. Lagen om bamomsorg fiin 1976 araven inbakad i SoL, Med ram- 
lag menas att man undvikit en detaljreglering och i huvudsak angivit ramama for verksam- 
heten, vilket ger kommunema mojligheter att fritt utforma sociaJtjansten utifran sina egna 
fbnitsattningar. Primarkommunema fick med den nya lagen, som tradde i kraft den 1 
januari 1 982, ett overgripande ansvar for samtliga kommuninv&nare. 

I SoLs forsta paragrar- den s k Portalparagrafen - fbrs en demokratisk syn pk det sociala 
arbetet fram. Man sager "Samhallets socialtjanst skall pk demokratins och solidaritetens 
gtund framja manniskors sociala trygghet, jamlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande 
i samhallslivet. Socialtjansten skall under hansynstagande till maimiskans ansvar for sin 
och andras sociala situation inriktas pa att frigora och utveckla enskildas och gruppers 
egna resurser. Verksamheten skall bygga pa respekt for manniskomas sjalvbestammande 
och integritet**. 

Syftet med lagen ar att oka den enskildes mojligheter att ta del i samhallets gemenskap och 
vid behov ge stod och hjalp. Den enskilda manniskans ansvar for sin cgen situation 
betonas och frivillighet och sjalvbestammande skall vara vagledande for dem, som 
erbjuder social service. Verksamheten skall bygga pk respekt for manniskors sjalvbe- 
stammande, integritet och lika varde. Nyckelorden ar demokiati, jamlikhet, solidaritet och 
tiygghet och forutsatter en helhetssyn pa manniskan. 

En av de viktigaste principema i SoL ar normaliseringsprincipen, d v s att stodja 
manniskor sa att de i mojligaste man skall kunna leva pk samma villkor som andra i vart 
samhalle. Som stod till familjer med bam med funktionsnedsattningar kan bland annat 
avlosning begaras. Den tidigare overvakningen ar nu ersatt med kontaktperson eller 
kontaktfamilj med uppgift att hjalpa och stodja den enskilde i personliga angelagenheter. 
Den paragraf, som spcciellt tar upp stodet till manniskor med funktionsnedsattningar ar 
paragraf 2 1 , som betonar social namndens ansvar for manniskor, som moter betydande 
svarigheter i sin livsforing. SoL galler alia kommuninvanare och lagen har den over- 
gripande funktionen. Andra viktiga paragrafer for funktionshindrade ar 3, 6, 10 och 12. 



Halso- och sjukvardslagen (HSL), 1982:763 

Den nya Halso- och Sjukv^irdslagen som infordes den 1 januari 1983 ar en milinriktad 
ramlag. Den inkluderar alia medborgare i vart land och reglerar hur halso- och sjukv^rden 
skall tillgodose den enskildes krav och rattigheter. M^let ar en god halsa for hela 
befolkningen och en vard pa lika villkor. Lagen jamstaller fSrebyggande halsov&rd med 
sjukvSrd och lagger fSr att mojliggora detta ett storrc ansvar pk de enskilda individema. 
Den nya lagen ger patientema fler rattigheter an tidigare, t ex att kunna pSverka sin egen 
v^irdsituation. Virden skall enligt lagen utformas i samarbcte med patienten ooh den skall 
vara av god kvalitet, vara latt tillganglig och bygga pk patientens sjalvbestammande och 
integritet. 
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Omsorgslagcn (LO), Lag^n (1985:568) om sarskilda omsorgcr om psykiskt 
utvccklingsst6rdam.fi, ^ ^ , 

Den trcdje lagen som har stor bctydelse for manniskor med psykisk utvecldingsstoming ar 
den nya Omsorgslagen, som tradde i kiaft den 1 juli 1986. Gmnden for den ar dels 1967 
ars Omsorgslag, dels SOU 1980:16, Vissa fragor rorande flerhandikappadc (delbe- 
tankande fran Omsorgskommitten), och SOU 1981:26 Omsorger om vissa handikapMe 
(bctankande fran Omsorgskommitten). Antalet Ocrhandikappade beraknades enligt tier- 
handikapputredningen uppga till cirka 15,000 personer, Av dessa beraknas cirka halften 
vara utvecklingsstorda och det ar bland dem, som roan finner de allra svarast iiandi- 
kappade. I "Omsorger om vissa handikappadc" finns lekoteken namnda som resurs i 
habiliteringsarbetet av bam med handikapp (Kapitel 5,5), Hjalpmedel med en stark 
bctoning p& bam och ungdom samt kommunikation finns aven upptaget (Kapitel 6,7) 

Omsorgslagen ar en pluslag och en rattighetslag, som trader in som ett komplement nar 
ovnga stodformer inte racker till. Enligt Omsorgslagen ar den utvecklingsstord, som fore 
16 ars alder p& grund av en omfattande brist eller skada behover sarskilt stod i sin 
livsroring. Tidigare fanns ett inskrivningsforfarande dar alia bam med psykisk utveck- 
lingsstoming automatiskt skrevs in i omsorgema. Idag maste den som behover sarskilda 
omsorger sjalv eller medelst ombud begara stod. Psykisk utvecklingsstoming ar en 
intellektuell funktionsnedsattning, som beioende p& grad och miljo ar ett handikapp (Bakk 
&Gmnewald, 1986). 

De sarskilda omsorgema omfattar: 

1 . Radgivning, annat personligt stod och stod av en sarskild kontaktperson, (Radgiv- 
ningen avser b^e den utvecklingsstorde och anhoriga). 

2 . DagcenteriAvscT ratten till daglig verksamhet eller annan sysselsattnmg for den som 
ar over skol&ldem). 

3 KortddsvistelseutanVoT det egna hemmet i syfte att avlosa anhonga i vard och niisyn. 
(Avlosning kan ske i korttidshem, i gmppbostadei/elevhem eller i stodfamilj, Avlos- 
ning i den utvecklingsstordes eget hem ges av socialtjansten). 

4 . Elevhem, (For bam och ungdomar som behover bo utanfor foraldrahemmet), 

5, Gnipphostad, (For vuxna som inte kan bo i egen bostad). 

Omsorgslagen utvidgades med Wk nya gmpper. Den ena galler de personer, som efter 16 
ars &lder fatt en hjamskada som lett till en betydande och best&ende intellektuell 
funktionsnedsattning, Daremot kan den som p& gnind av missbnik fatt en hjamskada inte 
p&rakna hjalp med stod av lagen. Den andra gmppcn ar de bam som har en psykos, 
liksom de ungdomar och vuxna, som har bamdomspsykos. Den som inte tar en sarskild 
omsorg som harVlion begart kan overklaga hos lansratten och fa sitt arende provat i 
domstol. 



Skollagcn, 1985:1100 , , ... , 

I 1968 kts Omsorgslag fick landstingen ansvar for att psykiskt utvecklingsstorda elever 
skuUe f5 g& i skolan. Skolan kopplas vanligtvis till inlaming och de viktigaste uppgiftema 
for lararcn har varit att lara bamen lasa, skriva och rakna. For bam och ungdomar som ar 
utvecklingsstorda innebar skolging i vanlig grundskola ofta stora problcni. Landstinget 
har idag fortfarande ansvar for de utvecklingsstorda bamen, som gir i gmndsarskola eller 
i traningsskola, men en utredning ovcrvagcr fr&gor som ror kommunaliscring av 
sarekolan. Sarskolan foljcr inte de ordinaric laroplancma utan har cn egen laroplan med 
milsattning att utveckla vaije elev efter hans/hennes fomtsattningar. I gmndsarekolan 
finns de lindrigt utvecklingsstorda elcvema, medan de gravt utvecklingsstotxia elevema 
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gar i traningsskolan, Traningsskolan har betydligt farre clever i klassema och sjalva 
undervisningen ar inriktad pa social traning, ADL-traning (anpassning till daglig livs- 
fbring), sinnesstimulering, kommunikation, musik osv, Det mest vasentliga i special- 
undervisningen av bam med grava handikapp ar inte inlaming i tiaditionell mening, utan 
snarare en mojlighet att vidareutveckla en viss kompetens eller formaga* For de elever som 
inte kan delta i skolundervisning finns hemundervisning och den skall enligt lag uppg& till 
minst fern timmar per vecka. Oftast kommer da lararen hem till de bam, som av olika skal 
inte k£Ui delta i vanlig skolundervisning, t ex pa gmnd av infektionskanslighet eller av 
medicinska skal. 



Plan- och bygglagcn (PBL) 19S7:10 

Forutom dessa fyra lagar, som har stcrt inflytande pa hur manniskor med handikapp 
lever, finns en bostadslagstiftning som bland annat reglerar och stall er krav pk handi- 
kappanpassning i offentliga miljoer. 



Samhallets stod till manniskor med funktionshindcr 

Vid regeringssammantrade 14 (Direktiv 1988:53) tillsattes en kommitte for att sc 

over samhallets stod till manniskor med funktionsnedsattningar. Kom mittens huvud- 
uppgift var att kartlagga och analysera de insatser som gors inom socialtjansten, habilite- 
ringen och rehabiliteringen. UtgSngspunkten ar att belysa situationen for bam, ungdomar 
och vuxna med betydande funktionshindcr samt for sma och mind re kanda handikapp- 
grupper. Den nya omsorgslagen omfattar inte alia handikappgrupper och for att utreda en 
eventuell utvidgning av personkretsen tillsattes en separat arbetsgnipp, den sa kallade 
Ansgar. De slutsatser som gruppen diskuterar i sin slutrapport innebar att omsorgslagen 
skulle gal la for samtliga bam och ungdomar med funktionshindcr och att socialtjanstlagcn 
utvidgas med hansyn till detta. En del anser idag att resursema for bam med rorelsehinder 
fbrsamrats i och med att den nya omsorgslagen infordes, eftersom de utvecklingsstorda 
bamen nu kan begara olika insatser med stod fran lagen, Andra anser att ingen forbattring 
skelt for bam med utvecklingsstoming trots lagen. Som ett led i socialdepartementets 
arbete om samhallets stod har en kartlaggning av habiliteringsinsatsema for manniskor 
med omfattande funktionsnedsattningar genom forts och betankandet Handikapp och 
Valfard, SOU 1990:19, presenterats. 

En fbrskjutning av ansvaret fran landstingskommunema till kommunema pagar och denna 
"kommunalisering" kan fbrvantas fortsatta, Flera delbetankanden har givits, bland annat 
SOU 1989:39 som handlarom hjalpmedel . 



Handikapprorelseo i Sverige 

1990 fanns i vart land ett 35-tal handikapporganisationer, som erhaller statsbidiag for sin 
verksamhet. Utover dessa finns ett mindre antal smk och relativt nya handikapp- 
organisationer, som av olika skal annu inte kvalificerat sig for statsbidiag. Handikapp- 
organisationema ar intressefbreningar for manniskor med olika funktionsnedsattningar 
och driver intressepolitiska fragor. Det inflytande som de har i regeringssammanhang far 
inte undervarderas. Ofta sker ett samarbete mellan regering och handikapprorelse och 
representanter fran handikapprorelsen finns ofta med som sakkunniga i olika utredningar. 
Den organisation som tillvaratar de utvecklingsstordas intressen och raltigheter i samhallet 
at Riksforbundet for Utvecklingsstorda Bam, Ungdomar och Vuxna (RFUB). Fore- 
ningen har cirka 30.000 medlemmar och bestar av utvecklingsstorda, anhoriga och 
stodjande medlemmar. 
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frAgor stallda till fOrAldrarna VID 
intervjuerna 

NN anvands i stallet for bamets namn. 
Allmant om baraet 

1. Ange bamets kon, alder, antal syskon samt placering i syskonskarati. 

2. Hur bedomer ni NNs grad av utvecklingsstoming? (grav, mattlig, 
lindrig). 

3. Vilka ytterligare handikapp bar NN? 

4. Bor NN hemma, pa elevhem eller i annan boendefonn? 

5. Var tillbringar NN dagama? (i Forskola, skola, pa annan plats). 

6. Vet ni vad NN leker/sysselsatter sig med pa dagama? 

7. Bmkar personalen i skolan/Forskolan beratta vad de gor? 

Uppgifter om bamets kommunikation 

1 . Reagerar NN pa sitt namn? 

2. Kan NN pakalla uppmarksamhet? 

3. Kan NN "saga" ja och nej med ord eller tecken? 

4. Kan NN harma ljud? 

5. Kan NN harma handlingar? 

6. Forst^ir NN vad ni sager? 

7. KanNNpeka? 

(Om ja, ange hur - eventuellt med vilken kroppsdel). 

8. Visar NN nar han/hon ar glad, ledsen, trott, uttrakad, hungrig, 
torstig eller behover ga p§ toaletten? 
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Lek och sysselsattning 

1. Tycker ni i allmanhet att det ar roligt att leka? 

2. Brukar ni (nagon av foraldrama) leka med NN? 

3. Har NN nagra kamrater att leka med? (syskon, grannbam el dyl). 

4. Har NN nagra intressen - nagonting som han/hon ar speciellt road av? 

5. Hur bedomer ni riktigheten i foljande pastaenden? Gor en skattning 
av foljande pastaenden: stammer, stammer delvis, stammer ej. 

Mitt bam: 

1. ar svart att sysselsatta 

2. tappar intresset fort for saker och manniskor 

3. avskarmar sig vid lek 

4. kastar eller tappar saker 

5. ar oroligt/rastlost 

6. Har NN just nu nagon favoritleksak/sak? 

7. Har NN tidigare haft nSgon favcritleksak/sak? 

8. Har NN nagon favoritiek? 

9. Finns leksaker som passar bra for NN? Ange vilka. 

10. Ar det latt att hitta leksaker som passar bra for NN i leksaksaflfarema? 
1 \ Brukar ni anlita lekotek for att lana lekmaterial? 

12. Far ni hjalp och stod fran lekoteket (pedagogisk radgivning) vid val 
av lekmaterial? 

13. Utbyter ni erfarenheter med andra foraldrar eller andra personer om 
lek och leksaker? 



ierIc 



FrSgoma bygger pa det frSgcformular, som anvandes vid undersokningen "Gravt 
utvccklingsstorda flcrhandikappadc bams leksituation - scdd ur fbraldraperspcktiv** 
(Brodin, 1985). 

FrSgoma har fungcrat som underlag for samtal och haft till syfte att gc cn bild av bamct 
och familjens situation samt foraldramas syn pJi lek och kommunikation. Samtalcn har 
skctt inom ramen for en intcrvju, men fragoma har lett vidare till samtal kring andra for 
familjema narliggande fiigor. 



273 



264 



BILAGA 3 



KATEGORIER FOR VIDEOANALYSEN 



Kroppssprak 



Gester 



Huvudrorelser 



Blick/ogonkoniakt 



andning, kroppshSllning 
hanger slappt med kroppen, 
spanner kroppen hSrt 

vander sig fran eller mot 
stracker sig fran eller mot 
viftar haftigt med hander eller 
armar 

vrider pS huvudet efter ljud 
vrider pS huvudet efter ljus 
lyfter upp huvudet 
bqjer ner huvudet 
sitter helt stilla 
lyssnar efter ljud 

tittar foremSl/personer 
tittar intresserat/nyfiket - 
ihSllande 

tittar oengagerat - flyktigt 
blickkontakt 
foljer med blicken 
tittar i smyg/under lugg 
vander bort blicken - 
undvikande 



Munrorelser/ljud 



gapar, ler, skrattar tyst 
skrattar med ljud 
gnaller, hojtar, gurglar 
sager^gg", "m" , "a" 
smackar, "snuttar" 
suger pk sin tunga 
gor munrorelser 
harmar munrorelser 
suger pk sina fingrar eller 
hander 
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INSPELNINGSTILLFALLE. 
BARN 



DATUM. 
TEMA.... 



BARN 



Tid Icke verbalt 



Verbalt 



VUXEN 



Icke verbalt 



Verbalt 



BILAGA 5 



266 



EXEMPEL PA TOLKNING MED FORALDRARNA 



Foraldrarnas tolkning av videofilmen (FREDRIK) 



For att jamfbra mma tolkningar med foraldrarnas gjordcs en "dubbelcheckning". Utan att 
ha hort mina kommentarer eller sett min nedskrivna tolkning har foraldrama gatt igenom 
filmen och som Fredriks spr&kror beskrivit vad han menar med olika ljud, rorelser cch 
miner. Vi sig filmen tillsammans och foraldrama kommenterade allt som hande spontant. 
Jag bad foraldrama, att si snart Fredrik gjorde en rorelse eller gav ifrin sig ett ljud, skulle 
de tala om vad Fredrik menade, varfor han gjorde pk ett visst satt och om han brukade visa 
detta pa det satt som framkom i filmen. Cirka fem timmar tillbringade jag med foraldrama 
och vi gick noggrant igenom videofilmema. 

Bada foraldrama, Fredrik, bans farmor och jag sjalv satt tillsammans framfor TVn. Pa 
filmen fr&n skolan visade Fredrik genast att han kande igen kamratemas och laramas 
roster. Han satt stilla, sparrade upp ogonen och spande kroppen. Han lyssnade och log 
intresserat, bojde ner huvudet och satt alldeles stilla. Vid flera tillfallen skrattade han hogt, 
viftade haftigt med armama och forde handema till ansiktet. Daremot tittade han endast 
sporadiskt pa TV-rutan. Foraldrama kommenterade filmen och det visade sig att vi var 
mycket eniga om vad Fredrik uttryckte. Jag foljde med i min rapport och noterade vad 
som stamde overens och vad som inte stamde. De avsnitt som vi var osakra pi sag vi flera 
ganger och dessutom *T>laddrade" vi fram bild for bild tills vi antingen kunde enas eller 
fastsli att det var omojligt att bedoma. Resultatet blev att vi hade tolkat Fredrik pa samma 
satt med undantag av nagra sekvenser. 

Det ena tillfallet var nar jag var osaker pa om Fredrik hade en kramp eller ej. Fredrik satt 
tillsammans med kamratema och sjong vid morgonsamligen. Fredriks aktivitet okade och 
han jobbade med bida armama. Han spande kroppen bakat och just i det ogonblicket 
uppstod fiagan om Fredrik fick en kramp eller om han bara spande kroppen i forvantan 
eller gladje si att han av den anledningen rikade falla bakit. Min tolkning var att Fredrik 
hade boijan till en liten kramp eller eventuellt hade en liten kramp. Fredrik pappa sa "nej 
det var ingen kramp'*. Fredriks mamma menade att det satt pi vilket Fredrik lyfte upp sin 
armbige kunde tyda pi boijan till en kramp som emellertid inte utvecklades utan avbrots. 

Det andra tillfallet var en sekvcns som jag uppfattade som missnoje och gnall och som 
senare overgick i grit. Det var i skolan. Pappan menade att Fredrik foist var nojd, men 
sedan blev missnojd medan mamman trodde att han var missnojd hela tiden, men att han 
fbrst di ingen fbrstod honom tog till graten. Vi var trots detta nigot osakra om hur det 
verkligcn fbrholl sig. Min tolkning, dvs missmoje, fick galla. 

De slutsatser man kan dra av sjalva tolkningsprocessen ar att vi i stort ar overens om 
Fredriks beteende och vad det stir for. Det ar ytterst fi dllfallen som vi kanner oss osakra 
och tvivlandc. Det var vardefullt att bida foraldrama var med, eftersom jag ftin borjan 
fbrmodadc att de skullc kunna ha olika tolkning av Fredriks kommunikation. Detta hanger 
samman med att det oftast ar mammoma som har ansvaret for de gravt flerhandikappade 
bamcns vird och skotscl. Av denna anlcdning antog jag att Fredrik kunde ha en annan 
relation till sin mamma an till sin pappa och att detta skullc kunna visa sig i tolkningen av 
Tredrik kommunikation. 

Foraldrama upplevde det som positivt att var med i tolkningsprocessen. Mycket tolkade vi 
lika. Foraldrama hade dock inte sett nagot monster i interaktionen. De kunde formodligen 
eJ uppfatta detta, ef\eisom de var upplagna av samspclet med Fredrik. 
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ordfOrklaringar 



Ackommodation enligt Piaget anpassning av tidigare erfarenheter och 
tankestrukturer till nSgot nytt, imitation 

ALA (Anpassning till Liv och Arbete) Riksforbundet FUBs forsknings- 
stiftelse 

ALF (Anpassade Losningar for Flerhandikappade) intresseforening for 
foraldrar till svart flerhandikappade bam 

Arousal innebar vackning eller uppvaknande. Avser den stimulerande och 
energiutlosande effekt som uppstar genom okning av impulsflodet genom 
sinnesorganen eller genom inre upplevelser. Over-arousal innebar saledes 
overstimulering 

Assimilation enligt Piaget inforlivande av nagot nytt till gamla 
erfarenheter och tankestrukturer. Lek ar en form av assimilation. 

Avlosning ar en stodform avsedd for foraldrar med bam med 
funktionshinder. Avlosning i hemmet kan erhSllas av kommunen enligt 
Socialtjanstlagen eller genom landstinget (stodfamilj eller korttidshem) 
enligt Omsorgslagen 

BNS-kramper (infantil spasm) smS kramper som uppstar under spad- 
bamstiden 

Bobath-boll (efter makama och sjukgymnastema Bobath) uppblasbar boll 
av varierande storlek anvand bl a till koordinationstraning vid sjukgym- 
nastisk behandling 

Cefalo-kaudal utveckling i riktning fran huvudet mot svansen. I den tidiga 
fosterutvecklingen kommer huvudet forst och darefter organ som ar 
langre ifrSn huvudet, dvs uppifran och ner 

CP-skada (cerebral pares) hjamforlamning, spastisk forlamning. CP- 
skada, ett resttillstSnd efter en speciellt under forsterstadiet eller 
forlossningen uppkommen skada p^ hjaman som lett till en allvarlig 
stoming av muskelrorelsema, ofta aven med andra funktionsrubbningar 
som foljd 

Cystisk fibros en arftlig amnesomsattningsrubbning med produktion av 
abnormt segt slem, vilket ofta leder till bindvavsomvandling av 
bukspottskorteln, fettdiarre, undemaring och kronisk host::. Sjukdomen 
diagnosticeras genom svettningstest, orsak pkand OQ n 
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EEG (elektroencefalografi) registrering av hjamans elektriska aktivitet 
med hjalp av elektroder som anbringas skallen 

Epilepsi en gnipp kroniska sjukdomstillst^d som kannetecknas av 
krampanfall och ibland medvetsloshet till foljd av storda funktioner i 
hjaman. Vanliga typer av epilepsianfall ar grand mal (stora anfall med 
forlust av medvetande) och petit mal (mindre anfall med kortvariga 
fr^varoattacker) 

Flerhandikapp kombination av flera omfattande och var for sig svSra 
handikapp. Av de svart flerhandikappade anses over halften aven vara 
gravt utvecklingsstorda 

Grav utvecklingsstoming en intellektuell funktionsnedsattning. Grav 
utvecklingsstoming innebar den svSraste formen av utvecklingsstoming 
med en IQ under 10. Enligt Kyl6ns teori befinner sig personen p^ A-niva 

Grand mal anfall se epilepsi 

Habilitering (habilis = duktig, skicklig) insatser for personer med med- 
fodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning 

Hydrocephalus hjamvattusot, allm. 'Vatttenskalle'', sjuklig vatskeutgjut- 
ning i skallen eller okad mangd vatska frSn hjaman eller ryggmargen i 
hjamans hSlmm 

Hoftledsluxation urledvridning av hoftleden, rubbning av ledytoma i en 
led s4 att de inte ledar mot va . Jidra. Ofta medfodd 

Interaktion innebar samspel. Interaktion sker oftast med foremil och 
forutsatter inte att en partner ar inblandad. Jfr kommunikation 

Kinestetiskt sinne rorelsesinne, det sinne som anger lemmamas lage, 
stalhiing och rorelser i forhallande till varandra 

Kommunikation (communicare = att dela, att gora gemensam) ar syno- 
nymt med kommunikativ interaktion. Kommunikation fomtsatter en 
partner att samspela med 

Koutraktur ihSUande ofrivillig muskelsammandragning, inskrankt rorlig- 
het i en led pS gmnd av muskelfbrkortning 

Kraniosynostos for tidig sammanvaxning av skallens ben hos smSbam 
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Microcefalus innebar abnormt litet huvud, vilket innebar extremt litet 
skallomfang och bristande tillvaxt av hjaman 

Perception (varseblivning) formagan att kanna igen ett stimuli, dvs 
hjamans tolkning av sensoriska intryck 

Pfoprioceptiva impulser muskelsinnets receptorer, fonnaga att kanna i 
vilken stallning kroppen och lemmama befinner sig utan att behova se det 
med ogonen, dvs att uppfatta lagesforandringar av kroppsdelar utan att se 
dem 

Proximo-distal utveckling i riktning fran kroppens mitt och till organ 
som ligger langre fran mitten, dvs inifran och ut 

Rehabilitering (ater gora duglig, skicklig) insatser for personer som fatt 
en funktionsnedsattning senate i livet, dvs som ej ar medfodd eller for- 
varvats vid tidig alder 

Riksforbundet FUB Riksforbundet for Utvecklingsstorda Bam, Ung- 
domar och Vuxna. Intresseforening for personer med utvecklingsstoming 
och deras anhoriga 

Riksforbundet RBU Riksforbundet for Rorelsehindrade Bam och Ung- 
domar. Intresseforening for bam och ungdomar med rorelsehinder och 
deras anhoriga 

Spastisk tetraplegi sjukligt tillstand vid hjam och/eller ryggmargsskada 
varvid for manga impulser sands ut till vissa muskier som da blir standigt 
spanda utan att kunna fungera tillfredsstallande, forlamning i alia fyra 
extremitetema 

Spatialt mmsligt 

Svart flerhandikappad kombination av flera omfattande och var for sig 
svSra handikapp. SvSrt flerhandikappad behover inte alltid innebara att en 
grav utvecklingsstoming innefattas aven om over halften anses vara gravt 
utvecklingsstorda 

Tetraplegi sjukligt tillstand vid hjam- och/eller ryggmargsskada varvid 
for mSnga impulser sands ut till vissa muskier som da blir standigt spanda 
utan att kunna fungera tillfredsstallande, jfr spastisk tetraplegi 

Vestibulara impulser hot samman med jamvikts- och balanssinnet, impul- 
ser som piverkas av huvudets och kroppens rorelser 
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